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RESUMO

Introducgao: A endometriose acomete principalmente mulheres em idade reprodutiva
com a estimativa de 176 milhdes de mulheres afetadas mundialmente, apresentando
grande impacto na qualidade de vida da mulher no ambito fisico, psicolégico, social
e sexual. Ela afeta de maneira abrangente a vida das mulheres devido aos sintomas
algicos como dismenorreia, dispareunia, dor pélvica crbénica e a infertilidade; assim,
a avaliagdo da qualidade de vida faz-se relevante. Objetivo: Avaliar a qualidade de
vida, funcdo sexual, ansiedade e depressdo de mulheres com endometriose de
acordo com a sintomatologia algica e a infertilidade. Métodos: estudo corte
transversal com 229 mulheres com endometriose acompanhadas no Ambulatério de
Endometriose do Departamento de Tocoginecologia do Centro de Atendimento
Integral a Saude da Mulher (CAISM) da Universidade Estadual de Campinas
(UNICAMP), no Nucleo de Endoscopia Ginecolégica e Endometriose € no Servigo
de Reprodugdo Humana do Hospital Pérola Byington em S&o Paulo e na Clinica
Huntington Medicina Reprodutiva de Campinas no periodo de 2018 a 2021. As
mulheres foram divididas em grupos de acordo com a presenga de sintomatologia
algica e infertilidade. Foram aplicados os questionarios Endometriosis Health Profile
Questionnaire (EHP-30), indice de Fungdo Sexual Feminina (IFSF), indice de
Depressdo de Beck (BDI) e Escala de Ansiedade de Beck (BAIl) para avaliar a
qualidade de vida, funcdo sexual, depressdao e ansiedade das mulheres com
endometriose Resultados: No primeiro artigo as mulheres com endometriose foram
divididas em 4 grupos de acordo com sua sintomatologia: grupo 1 (45 mulheres sem
infertilidade e sem dor), grupo 2 (73 mulheres sem infertilidade e com dor), grupo 3
(49 mulheres com infertilidade e sem dor) e grupo 4 (62 mulheres com infertilidade e
com dor).Das mulheres com infertilidade a maioria apresentava infertilidade primaria.
A maioria das mulheres apresentava endometriose profunda (p=0.608). Nao houve
diferenca entre a média etaria, o indice da massa corporea médio e a realizagao de
atividade fisica entre os grupos (p=0,731; 0,125 e 0,936 respectivamente). As
mulheres com dor apresentaram maiores escores de ansiedade e depressao e pior
qualidade de vida que as mulheres sem dor (p<0.001). Quando avaliamos a funcéo

sexual todos os grupos apresentavam disfungdo sexual (p=0.671). O grupo de



mulheres que apresenta dor e infertilidade apresenta piores escores de ansiedade e
depressao (25,31+15,96 e 18,81£11,16 respectivamente). No segundo artigo as
mulheres foram divididas em dois grupos de acordo com a presencga de dor: grupo 1
(com dor - 62 mulheres) e grupo 2 (sem dor- 40 mulheres). As mulheres do grupo 1
apresentaram mais depresséao e ansiedade que as do grupo 2 (17.1 £9.98 e 11.15
9.25, p= 0.003 e 23.71 + 1292 e 12.58 + 10.53, p=0.001 respectivamente). As
mulheres com dor apresentaram significativamente pior qualidade de vida que as
que nao tinham dor (48.88 + 16.02 e 23.32 + 15.93, p<0.001). Em relagao a funcéo
sexual ambos os grupos apresentavam disfuncdo sexual (grupo 1 17.89 + 6.92 e
grupo 2 19.60 = 6.62, p= 0.350). Conclusdo: A sintomatologia algica piora a
ansiedade, depressdo e a qualidade de vida de mulheres com endometriose e
quando associada a infertiidade ha maior comprometimento dos aspectos

psicoldgicos.

Palavras-chave: endometrioses, qualidade de vida, ansiedade, depresséao, funcao

sexual, infertilidade, dor.



ABSTRACT

Introduction: Endometriosis mainly affects women of reproductive age, with an
estimated 176 million women affected worldwide, with a major impact on women's
quality of life in the physical, psychological, social and sexual spheres. How
endometriosis comprehensively affects women's lives due to pain symptoms such as
dysmenorrhea, dyspareunia and chronic pelvic pain and infertility; the assessment of
quality of life becomes relevant. Porpuse: To evaluate the quality of life, sexual
function, anxiety and depression of women with endometriosis according to pain
symptoms and infertility. Methods: cross-sectional study with 229 women with
endometriosis followed at the Endometriosis Outpatient Clinic of the Department of
Tocogynecology of the Center for Integral Assistance to Women's Health (CAISM) of
the State University of Campinas (UNICAMP), at the Center for Gynecological
Endoscopy and Endometriosis and at the of Human Reproduction at the Pérola
Byington Hospital in Sdo Paulo and at the Huntington Medicine Reproductive Clinic
in Campinas from 2018 to 2021. The women were divided into groups according to
the presence of pain symptoms and infertility. The Endometriosis Health Profile
Questionnaire (EHP-30), Female Sexual Function Index (IFSF), Beck Depression
Inventory (BDI) and Beck Anxiety Index (BAI) were applied to assess quality of life,
sexual function, depression and anxiety in women with endometriosis Results: In the
first article women with endometriosis were divided into 4 groups according to their
symptomatology: group 1- 45 women without pain and infertility, group 2- 73 women
with pain and without infertility, group 3- 49 women without pain and with infertility
and group 4- 62 women with pain and infertility. The majority of women with infertility
had primary infertility. Most women had deep endometriosis (p=0.608). There was no
difference between the average age, the average body mass index and the
performance of physical activity between the groups (p=0,731; 0,125 e 0,936
respectively). Women with pain had higher scores for anxiety and depression and
worse quality of life than women without pain (p<0.001). When we evaluated sexual
function, all groups presented sexual dysfunction (p=0.671). The group of women
who have pain and infertility have worse anxiety and depression scores (25,31+15,96
e 18,81£11,16 respectively).In the second article, women were divided into two

groups according to the presence of pain: group 1- 62 women with pain and group 2-



40 women without pain. Women in group 1 had more depression and anxiety than
those in group 2 (17.1 £ 9.98 e 11.15 £ 9.25, p= 0.003 e 23.71 £ 12.92 e 12.58 £
10.53, p=0.001 respectively). Women with pain had significantly worse quality of life
than those without pain (48.88 + 16.02 e 23.32 + 15.93, p<0.001). In relation to
sexual function, both groups presented sexual dysfunction (group 1 17.89 + 6.92 and
group 2 19.60 = 6.62, p= 0.350). Conclusion: Pain symptoms worsen anxiety,
depression and quality of life in women with endometriosis and when associated with

infertility there is greater impairment of psychological aspects.

Keywords: endometriosis, quality of life, anxiety, depression, sexual function,

infertility, pain.
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INTRODUGAO

A endometriose é definida como a presenga de tecido endometrial, glandula e/ou
estroma, fora de sua localizagdo fisiolégica, a cavidade uterina (1). Pode ser
encontrada em diversos orgaos, sendo mais comumente relatada na pelve, como
nos ovarios, tubas uterinas, ligamentos uterossacros, ligamentos redondos, bexiga,
vagina. Mais raramente encontramos endometriose extragenital como em intestino
delgado, apéndice, juncao retossigmoide e ha ainda relatos da presenca de
endometriose na pleura, diafragma, pericardio e, até mesmo, no tecido cerebral (2).
Caracteriza-se por ser uma condicdo dependente de hormdnios esteroides, sendo
regulada pelos niveis sanguineos de estrogénios e progestagénios, portanto, uma
doenca que afeta predominantemente mulheres no menacme (3).

A incidéncia da endometriose é considerada alta. Estima-se que pelo menos 10%
das mulheres em idade reprodutiva sejam afetadas e até 3-5% apds menopausa
(4,5). Podemos observar a presenca em torno de 176 milhdes de mulheres com
endometriose no mundo (6). Em uma revisdo sistematica foi observado que a
prevaléncia de endometriose confirmada por Ilaparoscopia diagndstica em
adolescentes que apresentavam dor pélvica cronica foi em torno de 62% (7). Em
mulheres com queixa de infertilidade essa porcentagem pode atingir valores de 20 a
50 % (8,9).

A histogénese da endometriose ainda permanece pouco conhecida, existindo
diversas teorias debatidas desde a década de 1920, quando surgiram as primeiras
publicagdes sobre o assunto. Uma das primeiras teorias foi publicada em 1919 por
Meyer conhecida como teoria da metaplasia celdbmica que acredita que a mucosa da
maior parte do canal genital, inclusive o mesotélio peritoneal, e do epitélio
germinativo do ovario representam modificagdes do epitélio celédmico, cujas células
sdo totipotentes. Assim, estimulos hormonais podem induzir estas células a se
transformarem no tecido endometrial. Isso explicaria o surgimento de endometriose
na pelve, como a ovariana, e no periténio (10,11). Buscando entender melhor a
etiopatogenia da doencga, Albert Sampson em 1927 apresentou seu trabalho sobre a

menstruagdo retrégrada que ficou conhecida como teoria da implantagdo, da
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menstruagao retrograda ou teoria de Sampson (12). Ela se baseia no fato do tecido
endometrial ser transportado retrogradamente através das tubas uterinas, durante o
periodo menstrual e se implantar na superficie peritoneal, 6rgaos pélvicos e
abdominais (13). Porém essa teoria isolada ndo explicaria o surgimento da
endometriose, uma vez que a menstruagao retrograda ocorre em torno de 80% das
mulheres na menacme, mas, somente observamos uma incidéncia da doenga em 10
% desse grupo de mulheres (14). Esse conceito sofreu, portanto, algumas
modificagdes ao surgirem as teorias mais modernas aceitas atualmente, sendo a
doenca considerada hoje como poligénica e multifatorial (15).

Uma das teorias mais atuais é a teoria endometrial, a qual modificou o conceito
inicial proposto por Sampson. Acredita-se que as células endometriais ectépicas
implantadas que originam a doenga sejam células-tronco endometriais € nao do
endométrio descamado, uma vez que foram encontradas tais células-tronco no
sangue menstrual (16,17).

Independentemente da origem, a endometriose é dividida, de uma forma didatica,
em peritoneal, ovariana e endometriose profunda, sendo esta ultima definida pela
presenca de tecido endometridide com invasédo abaixo do peritdbnio maior do que 5
milimetros e as estruturas mais acometidas, em ordem de frequéncia, sdo o
ligamento uterossacro, o sigmoide, o septo retovaginal e bexiga (18,19).

A classificacdo mais utilizada até hoje foi realizada pela Sociedade Americana de
Medicina Reprodutiva (ASRM), revisada em 1996, que divide em 4 grupos,
classificados de | a IV, de acordo com os achados cirurgicos que recebem
pontuacgdo: estadio | (minima) graduada de 1 a 5 pontos, estadio Il (leve) de 6 a 15
pontos, estadio Il (moderada) de 16 a 40 pontos e estadio IV (grave) maior que 40
pontos. Estes pontos s&o obtidos observando-se o tipo e 0 tamanho das lesbes em
peritbnio e ovario, se ha obliteracdo de fundo de saco posterior e pelo tipo e
porcentagem de acometimento de aderéncias em trompas e ovarios (20). Esta
classificagdo tem por finalidade uniformizar os padrdes de linguagem sobre a
doenca, tornando possivel agrupar casos, tragar esquemas terapéuticos e fazer
prognoésticos. Sabe-se que essa classificagdo € excelente para definir a extensao,
localizagado e natureza das lesdes, bem como para permitir uma comunicacgao clara
entre os diferentes servigos. Também é util para seguimento das mulheres em
futuras reavaliagdes, principalmente em relacdo ao futuro reprodutivo e condicao

anatémica (20).
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Poll [1 essa classificall o tem algumas limitall es tais como nlo prever a
complexidade cir(rgica da doen(] [lJuma vez que, por exemplo, uma (1 [1o![ nica de 3
cm em peril]nio anterior se equipara no estadio a uma lel] @ grande e infiltrativa em
ureter ou bexiga (21,22). A Associall Americana de Ginecologistas
Laparoscopistas (AAGL) publicou em 2021 a criall o de uma nova Classifl] (1 (0[]
para Endometriose baseada nos achados intraoperat_rios com uma excelente
corre[] [Jo] com a complexidade cirlrgica (23). Assim, com o planejamento
adequado da equipe cir[rgica temos uma maior chance de um tratamento cir(rgico
‘nico e completo que [1 preconizado na literatura (23). Essa classif(] [1[lo divide as
pacientes em 4 estadios de acordo com a pontuall 0 que recebem baseadas na
localizall 0 e tamanho das [] [Jes. Quanto maior o estadio, maior a pontuall o e

maior a complexidade cir_rgica.

A classificacdo da ASRM foi criada para avaliar a probabilidade de gravidez apos o
tratamento cirurgico da doenca, e nao para prever a complexidade cirurgica que €&
um dos principais objetivos da classificacdo da AAGL (23). Ambas, no entanto nao
apresentam uma correlagao linear com a sintomatologia algica da mulher, uma vez
que, por exemplo uma mulher que foi classificada como estadio | da AAGL
apresenta pior dor pélvica cronica aciclica do que uma que mulher classificada como
estadio IV da AAGL. Isso se deve a variedade de sintomas algicos da doenca e sua
intensidade, que n&o se exacerba necessariamente com o aumento da gravidade da
endometriose (24). Dessa forma, a classificagcao revisada da ASRM e a mais recente
classificagdo da AAGL sao distintas e podem se somar para proporcionar um

tratamento mais completo para a mulher portadora de endometriose.

Os principais sintomas da endometriose sao dor pélvica crbénica, dismenorreia,
dispareunia e infertilidade (14). Sao gerados pelo estimulo dos horménios esteroides
sobre o tecido endometrial ectépico o que desencadeia um processo inflamatorio
local e diferentes graus de cicatrizagao posterior com o surgimento de fibrose (25).

Apesar da endometriose ser considerada uma doenga inflamatéria crénica benigna,
ela apresenta grande impacto na qualidade de vida das mulheres afetadas, inclusive
em termos econdmicos devido aos gastos com tratamento e perda da produtividade.
Dependendo da intensidade dos sintomas, a mulher apresenta baixo desempenho

nas atividades rotineiras, sociais e profissionais, além de grandes prejuizos na vida
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sexual (26,27). A gravidade da doenga, além da dor pélvica crénica s&o os maiores
responsaveis pela perda da produtividade no trabalho, sendo que a queda no
desempenho diario corresponde a 60 % do total de tempo de trabalho perdido por
mulheres com endometriose, sem mencionar o absenteismo (27). Muitos estudos
demonstram que mulheres portadoras de endometriose possuem maiores ndices de
depress( b e ansiedade quando comparadas a nlo portadoras da doen(] [{28-30)
como mostra, por exemplo um estudo conduzido por De Sepulcri € do Amaral que
avaliou 109 mulheres com endometriose e mostrou que 88% delas apresentavam

transtornos de ansiedade ou depress( o (30).

Como a endometriose afeta de maneira abrangente a vida das mulheres, a
avaliacao da qualidade de vida faz-se relevante para mensurar o impacto dessa
doenca e avaliar a eficacia do tratamento utilizado, podendo ser avaliada através de
questionarios. Existem questionarios genéricos como o WHOQOL-100 e o SF-36,
sendo este ultimo o mais utilizado (31). Entretanto, esses instrumentos podem néao
ser sensiveis o suficiente para detectar mudangas em mulheres com endometriose.
Existe o questionario especifico denominado Endometriosis Health Profile
Questionnaire (EHP-30), construido a partir de entrevistas com as mulheres
(32,33).

O EHP-30 é um instrumento de auto-relato desenhado para avaliagao de qualidade
de vida relacionada a saude, especifico para endometriose, com itens desenvolvidos
a partir de entrevistas com mulheres com endometriose e com perfil psicométrico
estabelecido. Consiste de um questionario central, composto de 30 itens que
avaliam cinco dimensdes: dor, controle e impoténcia, bem-estar emocional, apoio
social e auto-imagem, e de um questionario modular com 23 itens distribuidos em
seis escalas: relacbes sexuais, trabalho, profissdao médica, infertilidade,
relacionamento com filhos e tratamento. Cada escala é transformada em um escore

de 0 a 100, onde o menor escore significa melhor qualidade de vida (32,33).

Como ja demonstrado por diversos estudos (29,31,34,35), as mulheres com
endometriose apresentaram escores de qualidade de vida inferiores aos da
populagdo em geral como mostra, por exemplo, um estudo brasileiro realizado em

2008, que examinou a relagao entre aspectos clinicos e qualidade de vida em um
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grupo de 130 mulheres com endometriose a partir de dados coletados por meio do
questionario SF-36 (31).

Além disso, mulheres com endometriose associadas a depressao e ansiedade
apresentam baixa autoestima e uma visao negativa quanto a sua feminilidade e
imagem corporal em relacdo a mulheres ndo portadoras da doenga (36). Isso sugere
que essas diferengas individuais, incluindo o controle emocional, podem modular a
doenca de diversas formas, levando cada mulher a enfrentar a endometriose de
maneira muito distinta, tais como em outras doengas crénicas como artrite
reumatoide ou esclerose multipla (37).

No entanto, apesar dos estudos mostrarem que uma boa autoestima e controle
emocional das mulheres portadoras de doencgas crénicas levam a menores indices
de depressao e ansiedade e, portanto, melhor saude mental, ainda pouco sabemos

a respeito dessas individualidades e seu papel na endometriose (36,38,39).

A sexualidade é fundamental na vida do ser humano, interferindo na sua saude
fisica, mental e qualidade de vida. (40). A sexualidade feminina pode ser
negativamente influenciada por inumeros fatores tais como disturbios psicolégicos e
psiquiatricos, doengas crénicas e enddcrinas, uso de drogas e até partos vaginais
operatorios anteriores (40,41). Dessa forma, mulheres afetadas por doencgas
inflamatdrias pélvicas crénicas, como a endometriose apresentam maiores riscos
para disfuncado sexual. A presenca da dispareunia, que pode ser vista em torno de
32 a 70 % das mulheres portadoras de endometriose, é uma das principais
responsaveis pelos disturbios em sua sexualidade. (42,43). Conforme demonstrado
na literatura, (44,45,46) a dispareunia esta frequentemente associada a diferentes
disfungdes sexuais como desejo sexual hipoativo e disturbios na lubrificagao,
excitacdo e orgasmo. O medo da dor na relagdo da mulher portadora de
endometriose leva a uma diminuicdo da lubrificagdo vaginal e da excitagdo e pode
levar a contracdo da musculatura perineal reduzindo a qualidade e o prazer
(39,47).

Assim, diversos estudos mostram que a presenga da dispareunia gera um
importante impacto negativo na qualidade de vida das mulheres portadoras de
endometriose, especialmente se levarmos em consideragdo a natureza crbnica da

doencga e sua associagao com infertilidade (39,48,49).
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O indice de Fungao Sexual Feminina (IFSF) é uma escala breve com o objetivo de
avaliar a funcdo sexual em mulheres de diversas idades, incluindo aquelas na fase
de pds-menopausa (50). Esse questionario € um instrumento criado para avaliar a
natureza multidimensional da sexualidade feminina e sua qualidade de vida. (49)
IFSF € um teste escrito que tem seis subescalas e uma soma de escores que mede
0 grau de desejo, excitagao, lubrificagdo, orgasmo, satisfagdo e dor (dispareunia).
Os escores das subescalas sao corrigidos e somados, originando um escore final.
Os escores finais podem variar de 2 a 36. Escores mais altos indicam um grau
melhor de funJ o sexual e um aumento de risco para disfunl] 0 sexual [

caracterizada pelo escore menor do que 26,55 (50,51).

Sabemos que aproximadamente 9% de todos os homens e mulheres em idade
reprodutiva s&o afetados pela infertilidade (52). Como ja mencionado anteriormente,
a prevaléncia de endometriose em mulheres inférteis é elevada, uma vez que 50%
das mulheres diagnosticadas com endometriose apresentam algum disturbio da
fertilidade, devido a inflamagao crbénica e formagdo de aderéncias pélvicas (39).
Existem alguns estudos que sugerem que a idade da mulher no momento do
diagnostico, a presenga de um relacionamento conjugal estavel e de infertilidade
podem afetar a qualidade de vida gerando maiores indices de depressdo e
ansiedade (30,36,43). Homens e mulheres geralmente experimentam um elevado
nivel de estresse psicolégico quando sdo submetidos a tratamento médico para
infertilidade e em alguns pacientes, isso pode se manifestar em disturbios
emocionais (53). Até o momento, parece que as mulheres acham que lidar com a
infertilidade é mais estressante do que os homens, ou pelo menos elas demonstram

iSso mais, e apresentam niveis mais elevados de depressao e estresse (54,55).

Assim, a infertilidade pode causar stress nos casais, produzindo sentimentos de
tristeza, panico, desilusdo e aumento nos indices de ansiedade e depressao (56).
Durante o tratamento para infertilidade, as mulheres podem ter preocupacdes sobre
a imagem corporal, aborto espontaneo, parto e muito mais. A infertilidade pode
afetar as relagdes familiares, a vida social e a saude mental dos casais inférteis,
sendo a depressao um dos principais problemas mentais associados a infertilidade

( 56,57).
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A medida que a duracdo da infertilidade aumenta, aumenta também o estresse
psicolégico. O efeito foi particularmente pronunciado quando a infertilidade durou
mais de oito anos (56). A taxa de depressao entre as mulheres que procuram

tratamento para infertilidade foi muito elevada, cerca de 17% (58).

Apesar dos avangos na reproducao assistida, quase metade dos casais inférteis
nunca procuram tratamento para infertilidade devido ao alto custo e ao medo do
fracasso do mesmo. A prevaléncia de depressao foi maior em casais inférteis com

renda mais baixa e naqueles que n&o tiveram sucesso no tratamento (58).

E necessario estar atento & saide mental dos casais inférteis e descobrir fatores
desconhecidos relacionados a depressao nesses casais. Isto € relevante para os 48
milhées de casais e 186 milhdes de individuos em todo o mundo que sofrem de
infertilidade (59).

Conforme pesquisamos na literatura, existem poucos estudos que avaliam a
qualidade de vida, seus aspectos psicolégicos e fungdo sexual de mulheres com
endometriose e infertilidade (60,61,62). Assim, visto que a endometriose pode afetar
negativamente a qualidade de vida, principalmente nos estadios mais avangados e
sendo a infertilidade uma condicdo que acomete com muita frequéncia essas
mulheres, a qual isolada ja é fator importante de aumento de stress e ansiedade, o
intuito desse estudo é, portanto, avaliar se a infertilidade e a dor apresentam impacto

na qualidade de vida e fungao sexual das mulheres portadoras de endometriose.

OBJETIVOS
OBJETIVO GERAL

Avaliar a qualidade de vida, funcdo sexual, ansiedade e depressao de mulheres com

endometriose de acordo com a sintomatologia algica e a infertilidade.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Avaliar a qualidade de vida de mulheres com endometriose de acordo com a

sintomatologia algica e a infertilidade.
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e Avaliar a ansiedade de mulheres com endometriose de acordo com a
sintomatologia algica e a infertilidade.

e Avaliar a depressdo de mulheres com endometriose de acordo com a
sintomatologia algica e a infertilidade.

e Avaliar a fungdo sexual de mulheres com endometriose de acordo com a

sintomatologia algica e a infertilidade.

METODOLOGIA
DESENHO
Foi realizado um estudo tipo corte transversal.

TAMANHO AMOSTRAL

O tamanho amostral foi calculado para comparagcdo da depressédo (BDI),
ansiedade (BAl), funcdo sexual (IFSF) e qualidade de vida (EHP-30) entre 2
grupos de mulheres com endometriose (sem infertiidade e com infertilidade),
baseando-se em dados de amostra piloto com n=19 mulheres sem infertilidade e
n=19 com infertilidade para um nivel de significancia de 5% e um poder de 80%
(63). Baseando-se na comparacgéo dos valores médios dos escores das escalas
entre os 2 grupos, obteve-se um tamanho amostral minimo de 204 mulheres
sendo 102 mulheres em cada grupo (com e sem infertilidade). Em seguida,
dividiu-se os grupos de acordo com a propor¢ao de mulheres com e sem dor em
cada grupo obtida na amostra piloto (37% no grupo sem Infertilidade e sem dor,
63% no grupo sem infertilidade com dor, 26% no grupo Com Infertilidade e sem
dor e 74% no grupo com infertilidade e dor). Assim, o tamanho amostral para os
4 subgrupos ficou: n=38 mulheres sem infertilidade e sem dor; n=64 mulheres
sem infertilidade e com dor; n=27 mulheres com infertilidade e sem dor e n=75

mulheres com infertilidade e com dor.

VARIAVEIS

VARIAVEL INDEPENDENTE
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Infertilidade: definida pelo periodo de tempo no qual a mulher esta tentando
engravidar apos pelo menos um ano de tentativas sem uso de meétodos
anticoncepcionais, classificada em sim ou nao.

Sintomatologia algica: caracterizado por dispareunia, dismenorreia, dor
pélvica crénica, disquezia e disuria avaliado pela escala visual de dor (EVA)
em que pode adquirir pontuacao de 0 a 10 a depender da intensidade da dor,
onde 0 é auséncia de dor e 10 a maior intensidade de dor sentida pela
mulher. As mulheres foram divididas em grupos de acordo com a
sintomatologia, grupo com dor (mulheres que apresentaram EVA = 7 em
qualquer sintomatologia), grupo sem dor ( mulheres que apresentaram EVA <

7 em todos os sintomas) (64).

VARIAVEIS DEPENDENTES

Depressao: Segundo o manual de classificagdo de doengas mentais
(DSM.V) é um conjunto de sinais e sintomas tais como perda do interesse por
situacbes que antes causavam prazer, inclusive lazer e sexo e humor
deprimido os quais devem presentes de maneira continua por um periodo
minimo de duas semanas, associados a quatro ou mais sintomas como perda
da autoestima, pessimismo, crises de choro, alteracdo do apetite e sono,
perda da capacidade de concentragcdo, pensamento de morte ou suicidio.
Avaliada através do indice de Depressdo de Beck (BDI), em pontos e como
variavel numérica continua (65).

Ansiedade: O transtorno da ansiedade generalizada, segundo o manual de
classificagdo de doengas mentais (DSM.V), € um disturbio caracterizado pela
“preocupal’l 0 excessiva ou expectativa apreensiva’, persistente e de diflcil
controle, que perdura por seis meses no minimo e vem acompanhado por trés
ou mais dos seguintes sintomas: inquietagéo, fadiga, irritabilidade, dificuldade
de concentracdo, tensdo muscular e perturbagdo do sono. E importante
registrar também que, nesses casos, o nivel de ansiedade é desproporcional
aos acontecimentos geradores do transtorno, causa muito sofrimento e

interfere na qualidade de vida e no desempenho familiar, social e profissional
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dos individuos. Avaliada através do indice de Ansiedade de Beck (BAIl), em
pontos e como variavel numérica continua (66).

Fungao Sexual: percepc¢ao do individuo em relagédo a sua fungdo sexual,
avaliada por meio de questionario ndice de funl] o sexual feminina (IFSF),
onde disfun o sexual [ caracterizada pelo escore menor do que 26,55
(50,51).

Qualidade de vida: percepcdo do individuo de sua posicdo na vida, no
contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagéo aos
seus objetivos, expectativas, padrbes e preocupacdes, avaliada através do
question(rio de qualidade de vida EHP-30, com pontua’] o de 0 a 100 pontos,

onde quanto menor a pontual] 0, melhor a qualidade de vida (32).

VARIAVEIS DESCRITIVAS

Idade: anos completos das mulheres, no momento do diagndstico de
endometriose e de infertilidade

Cor: cor da pele da mulher segundo seu préprio entendimento, categorizada
em branca, negra, parda/mulata, amarela/oriental, indigena, outra.
Escolaridade: ultima série completada na escola até o momento da
aplicacéo do questionario, segundo referido pelas mulheres: nenhuma, pré-
escolar completo/incompleto, 1° grau completo/incompleto, 2°grau
completo/incompleto (compreende o} Ensino Médio), 3°grau
completo/incompleto (compreende formacgao de nivel superior).

Renda familiar: é calculada somando-se a renda bruta dos componentes do
grupo familiar e dividindo-se pelo numero de pessoas que formam este grupo
familia. Classifica-se em classe baixa (< R$291 per capita), classe média
(R$291 per capita < renda familiar < R$1.019 per capita) e classe alta (>
R$1.019 per capita).

Trabalho: atividade profissional exercida no periodo da entrevista, de acordo
com o relato da mulher, categorizado em empregado assalariado com carteira
assinada; trabalhador sem vinculo empregaticio (autbnomo, liberal ou dono

do negécio); desempregado; aposentado; estudante; dona de casa; outro.



22

Estado civil: situacdo conjugal da mulher no momento da entrevista, de
acordo com o relato da mulher, categorizada em solteira, casada/ amasiada,
separada/divorciada ou viuva.

Numero de gestagdes: numero de vezes que a mulher engravidou, de
acordo com o relato da mulher até a aplicagdo do questionario.

Paridade: numero de partos da mulher at¢ o momento da aplicacido do
questionario.

Aborto: numero de perdas gestacionais inferior a 20 semanas - data da
ultima menstruagao - ou eliminagcédo do produto de concepgdo com menos de
5009 de peso até a aplicagdo do questionario.

Cesarea: numero de cesareas das mulheres até o momento da aplicagao do
questionario.

Filhos vivos: numero de filhos que a paciente apresenta até o momento da
aplicagao do questionario.

Religido: religido com a qual a mulher se identifica ou frequenta, de acordo
com seu relato, categorizada em catdlica, espirita, umbanda/candomblé,
evangélica ou outras.

indice de Massa Corpérea (IMC): peso em quilograma dividido pelo
quadrado da altura em metro para avaliagdo do perfil antropométrico-
nutricional. A classificagdo de abaixo do peso (IMC < 20kg/m?), peso
adequado (IMC entre 20 a 25kg/m?), sobrepeso (IMC > 25kg/m?), obesidade
(IMC > 30kg/m?).

Classificagao de endometriose: caracterizada em superficial: lesbes com
invasdo menor que 5 mm da superficie peritoneal e profunda: presenga de
glandulas e estroma endometriais situados além de 5 mm abaixo da
superficie peritoneal, geralmente localizadas nos ligamentos uterossacros e
no fundo de saco de Douglas, podendo atingir o septo retovaginal, as paredes
da vagina, do reto e do sigmaide.

Tratamento clinico para endometriose: tratamento medicamentoso usado
pelas mulheres, categorizado em uso de anticoncepcionais combinados, uso
de progestagénios, uso de analogo de GNRH ou sem uso de medicagao
hormonal no més corrente da entrevista, de acordo com o relato da mulher.
Tabagismo: habito da paciente de fumar cigarros, categorizado como sim ou

nao.
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= Antecedentes cirargicos: caracterizados pelo numero de procedimentos
cirurgicos (laparotomia ou laparoscopia) que a mulher ja foi submetida ate o

momento da aplicagao do questionario.

SELECAO DOS SUJEITOS

Foram selecionadas mulheres com diagnostico de endometriose (cirurgico ou por
exames de imagem — ultrassom transvaginal com preparo intestinal ou ressonéncia
nuclear magnética) atendidas no Ambulatério de Endometriose do Departamento de
Tocoginecologia, Faculdade de Ciéncias Médicas, UNICAMP e nos Ambulatérios de
Endometriose do Nucleo de Endoscopia Ginecolégica e Endometriose, do Servigo
de Reprodugdo Humana do Hospital Pérola Byington e na Clinica Huntington
Medicina Reprodutiva de Campinas. Foram incluidas mulheres com endometriose
com 18 a 40 anos. Foram excluidas mulheres com deficiéncia cognitiva que
impossibilite a compreensao dos instrumentos, mulheres com outras doencgas
cronicas que pudessem impactar na qualidade de vida tais como artrite reumatoide,
cardiopatias, doengas hematologicas como anemia falciforme, nefropatias,
hepatopatias ou neuropatias como Esclerose Multipla, mulheres com disturbios
psiquiatricos como transtornos do humor, tais como depresséo ou transtorno bipolar,
ou transtorno de ansiedade generalizada anteriormente ao diagnéstico de

endometriose e mulheres em pds-operatdrio recente ( inferior a 6 meses).

TRATAMENTOS, TECNICAS, TESTES E / OU EXAMES

Nesta pesquisa foram utilizados 4 questionarios: Endometriosis Health Profile
Questionnaire (EHP -30), indice de Fungdo Sexual Feminina (IFSF), indice de
Depressao de Beck (BDI) e Escala de Ansiedade de Beck (BAl).

O questionario EHP-30 é composto de 30 itens que avaliam cinco dimensdes: dor,
controle e impoténcia, bem-estar emocional, apoio social e autoimagem, e de um
questionario modular com 23 itens distribuidos em seis escalas: relagcbes sexuais,
trabalho, profissdo médica, infertilidade, relacionamento com filhos e tratamento.
Cada escala é transformada em um escore de 0 a 100, onde o menor escore

significa melhor qualidade de vida (32,33).
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O indice de Fungdo Sexual Feminina (IFSF) é uma escala breve para avaliar a
funcdo sexual em mulheres. IFSF € um teste escrito que tem seis subescalas e uma
soma de escores que mede o grau de desejo, excitacdo, lubrificacdo, orgasmo,
satisfacdo e dor (dispareunia). Os escores das subescalas sao corrigidos e
somados, originando um escore final. Os escores finais podem variar de 2 a 36.
Escores mais altos indicam um grau melhor de fungdo sexual e disfun( 0 sexual [

caracterizada pelo escore menor do que 26,55 (50,51).

indice de Depresséo de Beck BDI é composto de 21 itens, incluindo sintomas e
atitudes. Os itens referem-se a tristeza, pessimismo, sensacao de fracasso, falta de
satisfacdo, sensacdo de culpa, sensagdao de punigdo, autodepreciacao,
autoacusacgdes, ideias suicidas, crises de choro, irritabilidade, retracdo social,
indecisao, distorgdo da imagem corporal, inibigdo para o trabalho, disturbio do sono,
fadiga, perda de apetite, perda de peso, preocupagao e diminuicdo de libido e séo
pontuados de 0 a 3. O escore final é classificado e definido por: menor que 10
pontos = sem depressao ou depressdo minima, de 10 a 18 pontos = depressao de
leve a moderada, de 19 a 29 pontos = depressao moderada a grave, e de 30 a 63

pontos = depressédo grave (65).

A Escala de Ansiedade de Beck é composto por 21 itens que refletem, de maneira
somatica, afetiva e cognitiva, os sintomas de ansiedade. Tais sintomas sao
considerados comuns no transtorno de ansiedade e é perguntado o quanto o sujeito
foi afetado por cada um deles durante a semana que passou. A pontuacao final é
indicativa de 0 a 7 pontos: grau minimo de ansiedade, 8 a 15 pontos: ansiedade

leve, 16 a 25 ansiedade moderada e 26 a 63: ansiedade severa (66).

INSTRUMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Os dados da pesquisa foram coletados a partr de uma ficha de
caracterizagcao dos participantes feita exclusivamente para a pesquisa e pelos
questionarios EHP-30, IFSF, BDI e BAI.

COLETA DE DADOS

A coleta de dados das mulheres com endometriose e infertilidade foi

realizada individualmente, pela pesquisadora e pesquisadores associados, nos
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Ambulatérios de Endometriose do CAISM, do Nucleo de Endoscopia Ginecologica e
Endometriose e do Servigo de Reprodugdo Humana do Hospital Pérola Byington e
na Clinica Huntington Medicina Reprodutiva de Campinas e seguiu os seguintes
critérios: estabelecimento de rapport, com explicacdo dos objetivos da pesquisa e
leitura e assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido e coleta de dados
de identificagdo do sujeito, de acordo com a ficha de caracterizagdo do sujeito e

aplicagao dos questionarios em todas as mulheres.

PROCESSAMENTO E ANALISE DE DADOS

Apos a coleta dos dados, todas as fichas foram revisadas cuidadosamente para
verificar a legibilidade de seu preenchimento e realizar a correcéo da codificacéo
das variaveis, procurando-se evitar erros. A seguir, as fichas foram codificadas e
digitadas por dois digitadores diferentes e apos foi feita a limpeza dos dados. O
banco de dados foi estruturado utilizando-se um banco de dados do programa
Windows-Excel. Foi calculada a frequéncia, médias e desvio padréo das variaveis
continuas. Foi utilizado o Teste Exato de Fisher ou teste de Qui-quadrado para
comparar as variaveis categoricas e o Teste de Mann Whitney ou Kruskal Wallis
para comparar as variaveis continuas. Para avaliar a associacdo entre as
variaveis (ansiedade, depresséo, qualidade de vida e fungédo sexual com a dor) foi
utilizado o indice de correlagdo de Spearman. Para avaliar a influencia dos fatores
de dor e infertilidade considerando o termo de interagcao entre os dois fatores foi
utilizado a andlise de variancia de dois fatores (two-way ANOVA), seguida dos
testes de Tukey com variaveis transformadas em postos/ranks devido a auséncia
de distribuicdo normal. O valor de p considerado significativo sera <0.05. Para a
realizacdo destes procedimentos foi utilizado o seguinte programa computacional

SAS System for Windows (Statistical Analysis System), versao 9.4.

ASPECTOS ETICOS

Para participagao na pesquisa as mulheres foram convidadas e foram incluidas apos
leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e assinatura do

mesmo pela mulher. Este estudo seguiu as diretrizes e normas estipuladas na



26

Resolugao 466 de 2012 do Conselho Nacional de Saude. Todas as mulheres foram

esclarecidas sobre o sigilo.

Os dados obtidos foram imediatamente arquivados em um banco de dados, para
evitar o manuseio das fichas preenchidas. O material de pesquisa sera guardado por

5 anos.

O projeto de pesquisa foi aprovado pela Comissdo de Pesquisa do Centro de
Atencao Integral Saude da Mulher (CAISM) / Departamento de Tocoginecologia
(DTG) e pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias
Médicas (FCM), ambos da Universidade Estadual de Campinas — UNICAMP sob o
numero CAAE: 81213717.0.1001.0069 (ANEXO 1).

RESULTADOS

ARTIGO 1: Assessment of quality of life, psychological aspects, and sexual function

of women with endometriosis according to pain and infertility: a cross sectional study

ARTIGO 2: Assessment of quality of life and psychological repercussions in women

with endometriosis according to pain intensity
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function, all the groups were at risk for sexual dysfunction (p=0.671). The group of
women with pain and infertility have worse anxiety scores (25.31+15.96) and
depression (18.81+11.16) than the other groups.

Conclusion

Pain symptoms worsen anxiety, depression, and quality of life of women with
endometriosis and when associated with infertility, greater impairment of psychological
aspects may occur.
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Abstract

Purpose: To evaluate the quality of life, sexual function, anxiety, and depression of women with
endometriosis according to pain symptoms and infertility.

Methods: This cross-sectional multicenter study included 229 women with endometriosis followed up at a
tertiary hospital in Campinas, a tertiary hospital in Sao Paulo, and a reproductive medicine clinic in
Campinas from 2018 to 2021. The women were divided into four groups according to the presence of pain
symptoms and infertility. The Endometriosis Health Profile Questionnaire, Female Sexual Function Index,
Beck Depression Inventory, and Beck Anxiety Index were applied to assess quality of life, sexual function,
depression, and anxiety of women with endometriosis.

Results: The women were grouped as follows: group 1 (45 women without infertility and without pain),
group 2 (73 women without infertility and with pain), group 3 (49 women with infertility and without pain),
and group 4 (62 women with infertility and pain). Of the women with infertility, the majority had primary
infertility. Most women had deep endometriosis (p=0.608). Women with pain had higher anxiety and
depression scores and worse quality of life than women without pain (p<0.001). Regarding sexual function,
all the groups were at risk for sexual dysfunction (p=0.671). The group of women with pain and infertility
have worse anxiety scores (25.31+15.96) and depression (18.81+11.16) than the other groups.

Conclusion: Pain symptoms worsen anxiety, depression, and quality of life of women with endometriosis

and when associated with infertility, greater impairment of psychological aspects may occur.

Keywords: endometriosis, infertility, anxiety, depression, quality of life, sexual function.
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Introduction

Endometriosis is a chronic, inflammatory, estrogen-dependent disease, characterized by the presence of
endometrial, glandular and/or stromal tissue, developing outside the uterine cavity [1]. The symptoms are
very varied and involve dysmenorrhea, chronic pelvic pain, dyspareunia, evacuation and urination
dysfinctions, and infertility [2], which significantly affect women's quality of life in the physical,
psychological, social, and sexual aspects [3].

Multiple forms of sexual dysfunction affect women with endometriosis, negatively interfering with their
marital relationships and quality of life [4]. The impairment of sexuality in these women is not limited to
dyspareunia due to anatomical distortion or pelvic inflammation, but also to psy chological factors such as
the simple presence of the disease and the quality of affective relationships [4]. Moreover, a previous study
has reported that women with endometriosis, who had high levels of anxiety and depression, avoided any
type of sexual activity not only because of the pain involved, but also because of concems such as infertility
and the lack of support from their partners [5].

The prevalence of endometriosis in women with infertility is high since 50% of women diagnosed with
endometriosis have some fertility disorder [4]. Studies have suggested that a woman's age at the time of
diagnosis and the presence of infertility can affect quality of life, generating higher rates of depression and
anxiety [5-7]. Infertility can have negative social and emotional consequences for couples. Depression is
one of the main mental problems associated with infertility [8].

Thus, endometriosis globally affects the quality of life and sexual function of women; however, studies
evaluating the role of infertility in these aspects are few [9-11]. Therefore, this study aimed to evaluate the
quality of life, sexual fimction, anxiety, and depression of women with endometriosis according to pain

symptoms and infertility.

Methods

This cross-sectional multicenter study enrolled 229 women with endometriosis followed up in three centers:
a tertiary hospital in Campinas, a tertiary hospital in Sdo Paulo, and a human reproduction clinic in
Campinas from 2018 to 2021.

The inclusion criteria were as follows: age between 18 and 40 years and with a surgical or clinical diagnosis

of endometriosis (diagnosed through imaging tests such as transvaginal ultrasound with intestinal
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preparation [12] or magnetic resonance imaging [13]). The exclusion criteria were as follows: cognitive
disabilities that make understanding the instruments impossible; other chronic diseases that could impact
quality of life including rheumatoid arthritis, heart disease, hematological diseases such as sickle cell
anemia, nephropathies, liver diseases, or neuropathies such as multiple sclerosis; psychiatric disorders
including mood disorders, such as depression or bipolar disorder, or generalized anxiety disorder prior to
the diagnosis of endometriosis; and underwent recent surgery with a postoperative period of <6 months.
The following clinical characteristics were evaluated: age, skin color according to their own understanding
(White or non-White), education (basic education: elementary school and/or high school, and higher
education), stable marital relationship (yes or no), income (calculated in minimum wages whose considered
value was R$ 1045.00), number of pregnancies, parity, number of children, body mass index (BMI:
calculated by weight in kg divided by the square of height in meters), practice of physical activity (yes or
no), frequency of physical activity (days per week), treatments used (continuous combined contraceptives
or igolated progesting such as Levonorgestrel-Releasing Intrauterine System, implant, oral or injectable, or
without use of hormonal medication), surgical history (laparotomy or laparoscopy), pain symptoms
associated with endometriosis (dysmenorrhea, chronic pelvic pain, dyspareunia, dyschezia, and dysuria) in
addition to the presence of infertility, anxiety, depression, sexual function, and quality of life.

Pain symptoms were assessed using the visual analog pain scale (VAS) with scores ranging from 0 to 10,
where 0 indicates the absence of pain and 10 is the greatest intensity of pain felt by the woman. The women
were divided into groups according to symptomatology as follows: group with pain (women who presented
a VAS score of =7 in any symptomatology) and group without pain (women who presented a VAS score
of <7 in all symptoms) [14]. Infertility was defined as the absence of pregnancy after one year of
unsuccessful attempts.

The classification of the degree of endometriosis was characterized as superficial, defined as lesions with
<5-mm invasion of the peritoneal surface and deep, defined as the presence of endometrial glands and
stroma located >5 mm below the peritoneal surface, generally located in the uterosacral ligaments and cul-
de-sac or pouch of Douglas, which can reach the rectovaginal septum, the walls of the vagina, rectum, and
sigmoid bone.

Sexual function was assessed using the Female Sexual Function Index (IFSF) questionnaire, which was
validated for the Portuguese language. The IFSF consists of 19 questions grouped into six domains as

follows: desire, excitement, lubrication, orgasm, satisfaction, and pain. Each domain receives a score from
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0 to 6, except desire and satisfaction, with minimum scores of 1.2 and 0.8, respectively. The final scores
can range from 2 to 36, being the sum of all specific domains. Sexual dysfunction is characterized by a
score of €26.55[15,16].

Depression was assessed using the Beck Depression Inventory (BDI) and anxiety using the Beck Anxiety
Index (BAI). The BDI is composed of 21 items, including symptoms and attitudes. The items refer to
sadness, pessimism, feelings of failure, lack of satisfaction, feelings of guilt, feelings of punishment, self-
depreciation, self-blames, suicidal ideas, crying spells, irritability, social withdrawal, indecision, distortion
of body image, inhibition for work, sleep disturbance, fatigue, loss of appetite, weight loss, worry, and
decreased libido and are scored from O to 3. The final score is classified and defined as follows: <10 points,
no depression or mild depression; 10-18 points, mild-to-moderate depression; 19-29 points = moderate-
to-severe depression; and 30—63 points = severe depression [17].

The BAI is made up of 21 items, with a score from 0 to 3, which reflect, in a somatic, affective and cognitive
way, the symptoms of anxiety. Such symptoms are considered conumon in anxiety disorders and the patient
is asked how much they were affected by each of them during the past week. The final scores are defined
as follows: 0—7 points, minimal degree of anxiety; 8-15 points, mild anxiety; 16-25, moderate anxiety, and
2663, severe anxiety [18].

Quality of life was assessed using the Endometriosis Health Profile Questionnaire (EHP-30), validated for
the Portuguese language. The EHP-30 questionnaire is composed of 30 items that assess five domains:
pain, control and impotence, emotional well-being, social support, and self-image, and a modular
questionnaire with 23 items distributed in six scales: sexual relations, work, medical profession, infertility,
relationship with children, and treatment. Each scale is transformed into a score from 0 to 100, where the
lowest score indicates better quality of life [19,20].

This research was approved by the institution's Research Ethics Comimittee (approval number: 4348487).

All the steps in the STROBE checklist for cross-sectional studies were followed [21].

Statistical analysis

The sample size was calculated to compare depression (BDI), anxiety (BAI), sexual function (IFSF), and

quality of life (EHP-30) between the two groups of women with endometriosis (without infertility and with

infertility), based on pilot sample data with women without infertility (n=19) and with infertility (n=19) for
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a significance level of 5% and a power of 80%. Based on the comparison of the mean values of the scale
scores between the two groups, a minimum sample size of 204 women was obtained, with 102 women in
each group (with and without infertility).

The frequency, means, and standard deviation of the variables were calculated. The chi-square test and
Kruskal-Wallis test were used to compare categorical and numerical variables, respectively. To evaluate
the influence of pain and infertility factors considering the interaction term between the two factors, a two-
way analysis of variance (two-way ANOVA) was performed, followed by Tukey's tests with variables
transformed into positions/ranks owing to the absence of normal distribution. Significance was set at
p<0.05. All statistical analyses were performed using the SAS System for Windows (Statistical Analysis

System), version 9.4.

Results

Altogether, 480 women with endometriosis were recruited, of whom 88 did not opt to participate in the
study and 163 women were excluded according to the criteria. Of the 229 women with endometriosis
interviewed, they were divided into four groups according to their symptoms: group 1 (45 women without
infertility and without pain), group 2 (73 women without infertility and with pain), group 3 (49 women with
infertility and without pain), and group 4 (62 women with infertility and pain). Of the women with
infertility, the majority had primary infertility. No significant differences in the average age, average BMI,
and physical activity were observed between the groups (p=0.731, 0.125, and 0.936, respectively). Most
women had deep endometriosis (p=0.608). Women in group 3 had higher income and higher educational
levels than those in the other groups (p=0.006 and 0.009 respectively). Women with infertility had more
previous laparoscopies than those in the groups without infertility (p<0.001) (Table 1).

Women with pain had higher anxiety and depression scores than women without pain, and the group with
the worst scores was women with pain and infertility (p<<0.001). This was also observed in relation to the
total quality of life score and domains of pain, control and imp otence, emotional well -being, social support,
and self-image (p<0.001). All the groups were at risk for sexual dysfunction (p=0.671) (Table 2).

The ANOVA revealed that compared with the other groups, women with pain have worse anxiety,
depression, and quality of life scores (p<<0.001). When women with endometriosis had pain and infertility,

the psychological aspects (anxiety and depression) were worse (Figure 1).
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Discussion

Our study demonstrated that the majority of women had deep endometriosis. Of the women with infertility,
the majority had primary infertility. No significant differences in the average age, average BMI, and
physical activity were observed between the groups. Women with pain had higher anxiety and depression
scores and worse quality of life than women without pain. All women were at risk for sexual dysfinction.
Women with pain and infertility had worse anxiety and depression scores.

The average age was approximately 33—35 years and among the infertile women, the majority had primary
infertility. This corroborates with the global trend of later pregnancy, with our country included in this. As
observed in a survey by the Brazilian Institute of Geography and Statistics IBGE-05/2021), in the last 10
years, the increase in the age group between 35 and 39 years was 63%, whereas the birth rate among mothers
up to 19 years old decreased by 23% in the same period. Simultaneously, with the growth in late
motherhood, as already well documented in the literature, we have observed decreased fertility and fertility
rates and an increage in primary infertility [22,23].

We observed worse rates of anxiety, depression, and quality of life in women in the groups that had pain,
with the group with infertility and pain having worse scores, especially in relation to psychological aspects
(anxiety and depression). These results are consistent with those of two previous studies in which both
evaluate the quality of life in women with infertility and endometriosis, but without considering the
interference of pain in the groups. These studies demonstrated reduced quality of life and worse rates of
anxiety and depression, which may be secondary to women's pain symptoms [10,11]. In other studies,
dyspareunia was the symptom that was most associated with reduced levels of quality of life, also presenting
a higher prevalence in our study in the group with infertility and pain, which also has the worst quality of
life scores [10,24].

Many women with endometriosis have impaired quality of life and continue to suffer from symptoms
associated with endometriosis, even when their disease has been treated in tertiary care centers.
Dyspareunia and chronic pain were two factors that significantly affect both the physical and mental
components of quality of life [25].

Our study accords with several studies in demonstrating that the presence of chronic pelvic pain in women
with endometriosis is the main cause of psychological disorders, such as anxiety and depression, and a

reduction in quality of life [11,26-30] .
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Depressive symptoms are also common, with approximately 11%-15% of people worldwide suffering from
major depression at any time in their lives (World Health Organization-02/2017). Depression is
significantly common among women and among individuals with chronic pain [31]. Although the
association between endometriosis and depressive symptoms is largely determined by chronic pam, it can
also be modulated by individual and contextual vulnerabilities. Awareness of the complex relationship
between endometriosis and depressive symptoms informs personalized care and patient-centered research
findings [29].

In a recent systematic review in 2015, Pope et al. have reported that endometriosis is often associated with
various psychiatric symptoms (such as depression and anxiety) and increased stress and poor quality of life,
which are often correlated with each other [30]. In this context, some factors such as coping strategies,
emotional intelligence, and metacognition can partly explain the link between the disease and impairment
in psychological functioning and quality of life. In fact, these factors can affect the way these women react
to stressful events related to their illness, indirectly influencing their mental health [32].

Lorengatto et al. compared the prevalence of depression between a group of women diagnosed with
endometriosis and chronic pain and a group of women with endometriosis but without chronic pain. The
presence and degree of depression were assessed using the BDI. The results of this study revealed that
depression was present in 86% of women with CPP and in 38% of women without pain. Furthermore,
symptoms associated with depression (somatic worries, work inhibition, dissatisfaction, and sadness) were
significantly higher in women with pain than in those without pain [33].

Almost half of women diagnosed with endometriosis have some fertility disorder [4]. Couples often
experience a high level of psychological stress when undergoing infertility treatment; in some patients, such
stress can manifest in emotional disturbances, producing feelings of sadness, panic, and disappointment,
and increased levels of anxiety and depression [34]. The rate of depression among women seeking treatment
for infertility was very high at approximately 17% [35]. Likewise, in our analysis, the group with infertility
and pain (group 4) presented higher rates of anxiety and depression and had worse quality of life scores
owing to the negative influence of infertility, although this may mainly be caused by the presence of chronic
pelvic pain.

A qualitative study demonstrated that women with endometriosis who had high levels of anxiety and
depression avoided any type of sexual activity, not only because of the pain involved, but also because of

concerns such as infertility and lack of support fiom their partmers (35). Therefore, as we observed in our
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study, the presence of risk for sexual dysfunction is frequent in women in general, and especially present
in those with endometriosis as demonstrated in the literature [5,36,37].

Endometriosis is a very complex condition, and psychological factors play an important role in determining
the severity of symptoms and effectiveness of treatments. According to recent data, women with
endometriosis are at risk for anxiety, depressive symptoms, and other psychiatric disorders. However,
whether these comorbidities are caused by endometriosis itself or other factors, such as chronic pelvic pain,
remains unclear. Thus, more studies on this topic are necessary to elucidate the relationship between
endometriosis and psychological illnesses. Furthermore, we highlight the imp ortance of a multidisciplinary
approach in the management of women with endometriosis. Hence, psychological assessment is
recommended to identify women at risk of developing symptoms of anxiety and depression and provide
them with adequate psychological support. The objective should be toreduce as much as possible the impact
of endometriosis on the quality of life and psychological well-being of these women [26].

This study has some limitations, such as the absence of a control group without endometriosis, which does
not allow conclusions of cause and effect as it is a cross-sectional study. Moreover, many women remained
without follow-up during the COVID-19 pandemic, in which referral centers for endometriosis treatment
had to close; therefore, they presented a greater lack of control of their clinical symptoms, with possible
worsening of pain. Because of the pandemic, evaluating the calculated number of women in the pain and
infertility group was not possible. Nevertheless, this study is one of the only ones in the literature that
evaluated the influence of infertility on women with endometriosis to neutralize the interference of pain,
with a significant number of women. Another strength of the study is that it is multicenter, in that it was

conducted in three referral centers for the treatment of endometriosis and infertility.

Conclusion
Pain symptoms worsen anxiety, depression, and quality of life of women with endometriosis and when

associated with infertility, greater impairment of psychological aspects may occur.
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Table 1: Clinical and social demographic

presence of infertility and pain.

characteristics of women with endometriosis according to the

44

Variable Group 1 Group 2 Group 3 Group 4 P
women without women without women with women with
infertility and infertility and infertility and infertility
without pain with pain without pain and pain
N=45 N=73 N=49 N=62

mean+SD/% mean+S8D/% mean+SD/% mean+SD/%
Age (years) 34.2745.72 33.38£6.10 34.6743.47 34.92+4 30 0.731*
Nuligesta 77.78 49.32 93,88 87.10 <0.001 **
Withe 75.56 4247 61.22 5161 0.004%*
Income (minimum wages) 1.46+1.24 1.29+1.24 4.14+£5.93 2.07+£236 0.006* (3# 1,2)
Physical activity 40.0 36.99 46.94 41.94 0.743%*
Physical activity (weekly) 1.44+1.99 1.40£2.10 1.45£1.85 1.4441.94 0.936*
BMI 26.78+5.00 27.1944.76 25.1543.37 26.68+4.93 0.125%
Stable marital relationship 60.00 83.56 95.92 85.48 <0.001**
Education: basic education 48.89 68.40 36.73 59.68 0.009%*
Hormone treatment (without) 17.78 23.03 42.86 41.94 0.028%*
Treatment time (months) 23.96+31.77 17.33425.65 11.8424.18 932+14.17 0.001*%(2# 3 4)
Deep endometriosis 86.67 86.67 79.59 82.26 0.608**
Previous surgeries 5333 35.62 81.63 75.81 <0.001 **
Dysmenorthea 1.87+2.64 6.84+3.88 2.27+2.57 6.92+ 3.69 <0.001 *(1,4% 2,3)
Chronic pelvic pain 1.71+2.46 5.89+3.57 1.434£2.32 5.68+3.60 <0.001*(1,4% 2,3)
Dyspareunia 1.7142.59 5.514.18 0.69+1.84 5.89+3.80 <0.001 *(1,4# 2,3)
Dysuria 0.24+1.152 1.30+3.00 0.14+0.76 0.81+2.12 0.031%(1#3)
Dyschezia 0.29+1.36 1.99+3.64 0.57+1.68 2.73+3.89 <0.001 *(4# 2.3)

BMI: Body Mass Index; *Kruskal-Wallis test;
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Table 2: Assessment of depression, anxiety, quality of life and sexual function scores of women with

endometriosis according to the presence of infertility and pain.

Variable Group 1 Group 2 Group 3 Group 4 P
women without Women women with women with
infertility and without infertility and infertility
without pain infertility and ~ without pain and pain
N=45 with pain N=49 N=62
mean+SD N=73 mean+SD mean+SD
mean+5D

BDI 12.36+9.06 17.104£9.69 9.33+7.51 18.81+11.16 < 0.001(1,4# 2,3)
BAI 14.47+12.29 23.26+12.63 11.61+8.26 25.31415.96 < 0.001(1 4# 2.3)
EHP 30
Total score 24.47£16.39 48.89+16.69 26.19+19.61 50.44£18.16 < 0.001(1 4% 2.3)
Pain 22.53423.95 62.39+23 42 23.14+24 54 58.25422.62 < 0.001(1 4% 2,3)
Confrol and powerlessness 27.3142845 66.67+26.55 27.64+29.98 63.58+26.05 <0.001(1,4#2,3)
Emotional well-being 44.07+26.55 62.96+22.22 35.29425.91 62.10424.32 <0.001(1,4#2,3)
Social support 35.14427.74 63.44+24.97 32.27429.74 63.31426.51 <0.001(1,4#2,3)
Self image 61.69 + 29.08 61.19+29.31 29.25+29.07 56.85428.25 < 0.001(1,4# 2,3)
Work 9.00+17.73 33.97+34.28 16.12426.29 35.65433.69 < 0.001(1,4# 2,3)
Relationship with children 6.11+14.75 33.39+33.60 1.79+8.84 10.48+24.71 < 0.001(1# 2,3.4)
Sexual mtercourse 27.22429.88 57.12+34.98 26.124+26.07 53.39434.56 < 0.001(1.4# 2,3)
Relationship with the doctor 7.08+12.89 16.78+21.04 14.03421.48 27.12430.49 < 0.001(4# 2,3)
Treatment 20.934£26.27 42.12+27.74 21.77£29.11 45.43+30.32 < 0.001(1,4# 2,3)
Infertility 28.47+30.40 23.37+34.63 57.40+30.87 67.84+31.26 <0.001(3.4# 1.2)
FSFI
Total score 17.69+8.44 16.88+8.49 20.27+4.71 19.60 £+ 6.62 0.671
Desire 3.95+1.51 4.64+1.26 3.61£1.29 3.82+1.45 < 0.001(1#% 2,3)
Excitement 2.5741.83 2.85+2.18 2.90£1.12 2.66 +£1.70 0.159
Lubrication 2.87+1.71 2.69+1.89 3.61+0.91 3.08+1.61 0.210
Orgasm 2.76+1.71 2.51+1.83 3.36+0.98 2.90+1.59 0.125
Satisfation 2.2241.78 2.25+1.96 2.3841.26 3.10+1.37 0.658
Pain 3.33£233 1.95+1.78 4.41%1.60 3.57+223 < 0.001(3%# 1,2,4)

BDI: Beck Depression Inventory, BAI: Beck Anxiety Inventory, EHP 30: Endometriosis Health Profile
Questiomnaire, FSFI: Female Sexual Function Index; Kruskal-Wallis test
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Figure 1: Analysis of variance to evaluate anxiety (BAI), depression (BDI), quality of life (EHP-30) and
sexual function (FSFI) of women with endometriosis according to pain symptoms and infertility. BDI: Beck
Depression Inventory, BAI: Beck Anxiety Index, EHP 30: Endometriosis Health Profile Questionnaire,

FSFI: Female Sexual Function Index
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ABSTRACT ARTICLE HISTORY

The objective is to evaluate quality of life, anxiety, and depression in Received 1 February 2012
women with endometriosis, and to correlate these parameters with Revised 26 August 2022
pain intensity. This multicenter cross-sectional study was conducted ~ Accepted 1 September 2022
on 102 women with endometriosis from 2017 to 2020. The women KEYWORDS

were divided into two groups according to the pain intensity: group Endometriosis; anxiety;

1 (severe pain, 62 women) and group 2 (mild/moderate pain, 40 depression; quality of life;
women). The Endometriosis Health Profile Questionnaire, Beck pain

Anxiety Inventory, and Beck Depression Inventory were used to

assess guality of life and levels of anxiety and depression, respec-

tively. In both groups, mean age and mean body mass index were

similar (p* 0.5). Most women had deep endometriosis and were on

treatment, but group 2 had a longer treatment time (p = 0.044).

Group 1 exhibited more depression and anxiety than group 2

(17.1 £ 9.98 vs. 11.15 + 925, p = 0003 and 23.71 + 12.92 vs

12.58 £ 10.53, p = 0.001, respectively). Women with high pain had

a significantly worse guality of life than those with low pain

(4888 + 16.02 vs. 2332 + 15.93, p < 0.001). Women with endome-

triosis and high pain intensity have a worse quality of life, and more

severe levels of anxiety and depression.

Introduction

Endometriosis is a chronic, inflammatory, estrogen-dependent disease, which is char-
acterized by the presence of endometrial, glandular, and/or stromal tissue outside the
uterine cavity (Schweppe et al., 2013). The incidence of endometriosis among women in
menacme ranges from 6% to 10% (Burney & Giudice, 2012). Symptoms vary, and include
pain and infertility, with a significant impact on women’s quality of life in the physical,
psychological, social, and sexual spheres (Della Corte et al., 2020). In this context,
depression and anxiety are strongly associated with endometriosis in women (Culley
et al., 2013; Sepulcri Rde & Do Amaral, 2009).

Some studies correlate stressful events correlated with the disease with the impairment
of the mental health of these women (Pope et al., 2015; Zarbo et al,, 2017). Studies discuss

CONTACT Daniela Angerame Yela @ yelagunicamip.br Ei Departamenta de Obstetricia e Ginecologia, Universidade
de Campinas — UNICAMP, 101, Rua Alexander Fleming, Cidade Universitaria, CEP 13083-881 Campinas, 5P, Brasil
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a vicious cycle of maintenance of pain and negative feelings related to this symptom that
significantly impact the mental health of women with endometriosis (Lagana et al., 2017;
Zarbo et al., 2019).

Globally, endometriosis affects women’s quality of life (QoL) and sexual function,
both physically and emotionally. The mental health of women with endometriosis can be
affected by physical factors such as pain and by women's personal factors (Facchin et al,
2017). It is still questioned how much pain can compromise the emotional aspects of
these women. Thus, this study aimed to assess QoL, anxiety, and depression in women
with endometriosis, in addition to correlating these parameters with intensity of pain.

Methods

A multicenter cross-sectional study was carried out on 102 women with endometriosis
who were followed up at the University of Campinas and at Pérola Byington Hospital
from December 2017 to December 2020.

Women aged between 18 and 40 years, without infertility, and with a surgical or
clinical diagnosis of endometriosis [based on imaging tests such as transvaginal ultra-
sound with bowel preparation (Guerriero et al., 2016) or magnetic resonance imaging
(Medeiros et al,, 2015)] were included. Women with cognitive deficits that make it
impossible to understand the questionnaires, those with chronic diseases that can affect
QoL (such as rheumatoid arthritis, heart diseases, hematological diseases such as sickle
cell anemia, kidney disease, liver disease, neuropathies, and multiple sclerosis), women
diagnosed with psychiatric disorders such as mood disorders including depression,
bipolar disorder, or generalized anxiety disorder before the diagnosis of endometriosis,
and women in the recent postoperative period (less than 6 months) were excluded.

The variables evaluated were age, race (white or non-white), education (primary
education or higher), income (calculated with respect to the minimum wage which was
R$ 1,045.00), professional activity (employed or not [unemployed, housewives, and
students]), marital status, number of pregnancies, parity, number of children, religion
(yes or no), body mass index (BMI: calculated as weight in kilograms divided by the
square of height in meters), smoking (yes or no), physical activity (yes or no), frequency
of physical activity (days per week), treatment used (estrogen and progestin hormone
therapy), previous surgeries (laparotomy or laparoscopy), pain symptoms (dysmenor-
rhea, chronic pelvic pain, dyspareunia, dyschezia, and dysuria), anxiety, depression,
and Qol.

Pain symptoms were assessed using the visual analog pain scale (VAS), which is scored
from 0 to 10, where 0 is painless and 10 is the highest pain intensity experienced by the
women. Pain was classified as mild when the score was 1-3, moderate when the score was
4-7, and severe when it was greater than 7. The women were divided into two groups
according to their symptoms, and the women who presented severe pain scores were
grouped into the severe pain (group 1, n = 62, women with VAS>7), while women who
had mild-to-moderate pain scores were included in the group with mild/moderate pain
(group 2, n = 40, women with VAS <7). The VAS refers to the last month before the
interview.

The degree of endometriosis was defined as superficial (lesions with invasion less than
5 mm from the peritoneal surface) and deep (lesions located more than 5 mm from the
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peritoneal surface, usually located in the uterosacral ligaments, Douglas pouch, rectova-
ginal septum, rectum, and sigmoid). All women underwent a transvaginal ultrasound
with intestinal preparation or magnetic resonance imaging to assess the presence of
profound endometriosis; when the examination showed no changes and the clinical
picture was suggestive of endometriosis, laparoscopy was performed to confirm the
diagnosis of endometriosis. Thus, we evaluated superficial and deep endometriosis.

Depression was assessed using the Beck Depression Inventory (BDI). It consists of 21
items, including symptoms and attitudes, which are scored from 0 to 3. The classification
was defined as no depression (less than 10 points), mild depression (10-18 points),
moderate depression (19-29 points), and severe depression (30-63 points; A T Beck
et al., 1961).

Anxiety was assessed using the Beck Anxiety Inventory (BAI). It is composed of 21
items, with a score from 0 to 3, which reflect the symptoms of anxiety in a somatic,
affective, and cognitive manner. Such symptoms are considered common in anxiety
disorders, and are assessed by asking the degree to which the subject was affected by
each of them during the past week. The final score is indicative of the degree of anxiety,
which is classified as minimum anxiety (0-7 points), mild anxiety (8-15 points), mod-
erate anxiety (16-25 points), and severe anxiety (26-63 points; AT Beck et al., 1988).

QoL was assessed using the Endometriosis Health Profile Questionnaire (EHP-30).
The questionnaire was divided into two parts. The core questionnaire consists of five
subscales: pain, control and powerlessness, emotional well-being, social support, and self-
image. The second modular part of the questionnaire was not always applicable. It
consists of six subscales: work, relationship with children, sexual intercourse, infertility,
medical profession, and treatment. The scores are transformed in a range of 0 to 100
(total score EHP-30 core questionnaire 0-500), in which a higher score corresponds to
a lower disease-specific QoL. If an item in a subscale was not answered, no score could be
calculated for that subscale (Jones et al., 2001; Mengarda et al., 2008).

All women signed an informed consent form before participation in the study. This
study was approved by the Research Ethics Committee of the institution (number: 4
348 487).

Statistical analysis

The chi-square test and Fisher’s exact test were used to test the association between
categorical variables. The Mann-Whitney test was used to test the association between
continuous variables. Spearman’s correlation coeflicient was used to analyze the relation-
ship between the numerical variables. Variables are reported as mean standard deviation
(SD). Calculate the effect size of the comparisons were calculated. For numerical variables
we use Cohen’s d and for categorical variables Cohen’s h. A probability value (P value) of
<0.05 was considered statistically significant. SAS version 9.04 (5AS Inc,, Cary, NC) was
used for all statistical analyses.

Women in group 1 had a mean age of 33.89 + 5.71 years, and an average BMI of
27.60 + 4.54 kg."ml, while those in group 2 had a mean age of 33.85 + 5.60 years and
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an average BMI of 26.27 + 4.85 kg,l’mz {p = 0953 and 0.106, respectively). Women in
group 1 had a higher number of pregnancies and children compared to those in group 2
(p < 0.001). There was no difference in physical activity, professional activity, and income
between the groups (p = 0.656, 0.357, and 0.190, respectively). In both groups, most
women had deep endometriosis and were receiving treatment, although group 2 had
a longer treatment time (p = 0.044). (Table 1).

Women in group 1 had higher scores for depression and anxiety than those in group 2
(17.1 £ 998 vs. 11.15 £ 9.25, p = 0.003 and 23.71 £ 12.92 vs. 12.58 £ 10.53, p = 0.001
respectively). Women in group 1 had a significantly worse QoL compared to group 2
(48.88 + 16.02 vs. 23.32 = 1593, p < 0.001), with the worst results in terms of both
physical and psychological scores (Table 2).

While analyzing the correlation of anxiety and depression with QolL, it was observed
that in women belonging to group 1, the lower the intensity of depression, the greater the
QoL (p < 0.001). Regarding anxiety, it was observed that women with lower levels of
anxiety also had a better QoL (p < 0.001). When women in group 2 were analyzed, it was
observed that the lower the level of depression and anxiety, the better the QoL (p = 0.0063
and p = 0.0095, respectively; Table 3).

Discussion

The age of the women in this study ranged from 28 to 34 years, and this age range was
similar to that reported in previous literature (Cavaggioni et al., 2014; Minson et al.,
2012). In our study population, most women had deep endometriosis (91.18%); however,
there are few articles in the literature that distinguish this variable (Yela et al., 2020).
Although most women in our study had deep endometriosis, some studies have shown
that there is no correlation between the symptoms and stage of endometriosis (Marinho

Table 1. Clinical and demographic characteristics of women with endometriosis according to pain.

Group 1 Group 2 d Cohen
Variable N =62 M =40 P - Value h Cohen
Age 3389 +£571 3385 + 560 0.953* 0.m
Mulliparows 24.19% 67 50% <0.001* 0.90
Caucasian 46.77% 0% 0.041%=* 0.48
Income in minimum wages 129 £1.25 1.50 £ 1.17 0.190* 07
Physical activity 41.54% 375% 0.656% 0.12
Frequency of physical activity (weekly) 161 £2.22 135 £ 1.96 0.601* 0.09
Bl 2760 + 454 2627 + 485 0.106* 0.28
QOocupation (yes) T4.19% 715% 0.357%=* 0.04
Stable marital relationship 80.65% 60% 0.023* 0.46
Scholarity: basic education 69.35% 425% 0.015* 0.55
Religian (yes) 38.71% 32 50% 0.374% 0.8
Hormonal treatment T0.57% 9% 0.057= 0.49
Time of treatment (maonths) 17.13 + 2546 2693 + 3296 0.044* 0.33
Deep endometriosis 38.71% 95% 04775 0.23
Previous laparctomies 61.29% 4% 0.035* 0.43
Dysmenomrhea 6.85 + 4.02 145 £ 2.21 <0.001* 1.66
Chronic pelvic pain G606 + 3.54 1.88 £ 248 <0.001* 1.37
Dyspareunia 556+ 4.19 1.58 £ 257 <0.001* 1.15
Drysuria 095 + 252 028 +1.22 0.a27* 0.34
Dyschezia 1.90 £ 355 0.15 + 0.95 0.003* 0.67

BMI: Body Mass Index; *Mann-Whitney test; **Chi-square test; ***Fisher test
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Table 2. Evaluation of quality of life and sexual function of women with endometriosis according to
pain intensity.

Growp 1 Group 2 d Cohen

M =62 M= 40 P - Value h Cohen
BV 17.1 £ 998 1115 £ 925 0.003 0.62
BAI 2371 £ 1292 1258 £ 10,53 0.001 0.94
EHF 30
Total score 48.88 + 16.02 2332 £ 1593 < 0.001 1.60
Pain G349 £ 21.86 2206 £ 24.74 < 0.001 .77
Control and powerlessness 67.20 = 2626 2667 + 2T 62 < 0.001 1.50
Emotional well-being 62.57 £ 23.50 4042 £ 26.87 < 0.001 0.8a
Social support 64.31 £ 2496 30.94 + 26.02 < 0.001 1.31
Self-image 61.69 £ 29.08 2667 £ 29.43 < 0.001 1.20
Work 3435+ 3499 9.25 + 18.62 < 0.001 0.90
Relationship with children 32.26 £ 33.15 500 £ 13.81 < 0.001 .07
Sexual relationships 5565 + 35.8 21438 + 2649 < 0.001 0.99
Feelings about medical profession 1673 = 21.01 734 £ 1233 0.005 0.55
Feelings about treatment 4167 £ 2749 20.83 £ 25.18 < 0.001 079
Feelings about infertility 22.78 £ 34.63 36.88 £ 31.55 0.009 0.43

BDI: Beck Depression Inventory, BAL: Beck Anxiety Inventory, EHP 30: Endometriosis Health Profile Questiennaire; Mann-
Whitney test.

et al,, 2018; Minson et al,, 2012; Sepulcri Rde & Do Amaral, 2009). We observed that
women with low pain scores had longer treatment times, which could justify the better
symptoms compared to the group with high pain scores. In the high pain group, women
had shorter treatment times, which can be explained by the greater number of pregnan-
cies among these women, longer periods without hormonal drugs to become pregnant,
and during the gestational period.

Women in group 2 had better quality of life than those in group 1 when we evaluated
the total EHP-30 score. When we evaluated the fertility domain, we observed that women
in group 2 had a worse quality of life in this domain. This can be explained by the fact that
in this group most women did not have children. Thus, despite infertility having an impact
on quality of life, the symptom of pain seems to be more relevant than that of infertility in
quality of life. Another Brazilian study shows pain as a symptom that impacts the quality
of life of women with endometriosis and infertility (Rodrigues et al., 2020).

Women with lower levels of depression and anxiety had a better Qol. A recent
systematic review also showed an inversely proportional correlation of depression and
anxiety with quality of life in women with endometriosis (Wang et al., 2021). We also
observed that women with severe pain had worse levels of anxiety and depression, similar
to the results of previous studies (Warzecha et al, 2020). A study of 109 women with
endometriosis showed that 86.5% of women had depression and 87.5% anxiety, with
a positive correlation between the symptom intensity and worsening of anxiety (Sepulcri
Rde & Do Amaral, 2009). Another study comparing the prevalence of depression among
women with endometriosis observed that women with pain had more depression (86%)
than those without pain (38%; Lorencatto et al,, 2006).

All the women underwent treatment in the present cohort. Our results showed that
there was no statistical difference in the income, profession, religion, physical activity, or
BMI between women with and without pain. Thus, we can infer that the groups were
homogeneous in relation to the variables that could interfere with the women's emo-

tional well-being.
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Regarding QoL, our study observed that women with severe pain had worse QoL
scores than women with mild pain, which is in agreement with the findings of previous
studies (Della Corte et al., 2020; Souza et al,, 2011). However, not all studies used the
EHP-30 questionnaire to assess the QoL in women with endometriosis. Some studies
used the SF-36 questionnaire, but on comparing the results of the two questionnaires, it
was observed that the results were similar (Bourdel et al., 2019; Minson et al., 2012). It is
observed that women who are treated with hormonal therapy with pain symptom control
have a better QoL, as was noted with the women with a longer treatment time (group 2)
in our study (Grandi et al, 2019; Rindos et al,, 2020). A study that evaluated the
perception and intensity of pain in women with endometriosis showed that those with
worse pain perception (score = 4) had a worse QoL and greater psychological impairment
(Van Aken et al., 2017).

As in our study, existing literature supports the notion that women with a higher
level of pain have a lower QoL (Souza et al., 2011), although only the physical QoL is
related to physical pain (Sepulcri Rde & Do Amaral, 2009). According to the mediation
models, increased physical pain and difficulties in emotion regulation can both lead to
increased psychological stress, which is associated with a deterioration in the QolL. The
main goal of treatment is to reduce the pain symptoms in order to improve the QolL,
along with decreasing the societal burden and healthcare costs of endometriosis (Mirki
et al., 2017).

Women with endometriosis may experience a wide range of pelvic pain.
Nevertheless, pain and pain-related distress seem to be independent of the stage of
endometriosis, suggesting that psychosocial factors may be involved in the pain
experience of women with endometriosis. In particular, controlled cross-sectional
studies have shown that women with endometriosis report heightened psychological
distress, including guilt toward their partner, lower feelings of femininity, alteration of
body image, feelings of loss of control over one’s own body, worthlessness, hope-
lessness, and alexithymia. Compared to healthy women, women with endometriosis
reported significantly higher levels of pain catastrophizing, stress, depression, and
anxiety, with prevalence rates up to 87% (Sepulcri Rde & Do Amaral, 2009; Van
Aken et al., 2017).

This study has some limitations, such as the absence of a control group without
endometriosis and the small sample size. Thus, pain control improves QoL of women
with endometriosis. Emotional repercussions, such as anxiety and depression, affect these
women regardless of the pain symptoms, although this impairment is proportional to
pain intensity.

So, based on our results, we can suggest that pain leaves a negative impression on
women that, even when treated, compromises their mental health. Thus, it is important
that women with endometriosis are approached in a multidisciplinary way to try to
minimize and treat the damage to their physical and mental health. A systematic review
shows the association of endometriosis and depression and points to chronic pain as the
main cause, but I argued that depressive symptoms are also modulated by the social
context and vulnerability of individuals and suggests that these women be treated in
a personalized way (Gambadauro et al, 2019).

In conclusion, women with endometriosis and pain experience more severe anxiety
and depression. QoL is inversely proportional to intensity of pain symptoms.
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DISCUSSAO GERAL

A maioria das mulheres dos quatro grupos é portadora de endometriose profunda, o
que pode ser justificado pelo fato do diagndstico de endometriose ter sido realizado
por meio de meétodos ndo invasivos como 0s exames de imagens (ultrassom
transvaginal com preparo intestinal ou ressonancia nuclear magnética). Dessa
forma, por se tratarem de métodos observador-dependente, apesar de estarmos em
Centros de Referéncia, mulheres com endometriose superficial podem nao ter sido
diagnosticadas corretamente, a ndo ser que a suspeita clinica as levasse para o
diagnostico cirurgico definitivo. Sabemos que o treinamento de radiologistas
especialistas em endometriose € complexo (67).

A literatura demonstra que, o ultrassom transvaginal com preparo intestinal pré-
operatério realizado por residentes em treinamento, com até dois anos de
experiéncia tem uma significativa reducdo na acuracia (80.9% vs 88.1%) e
sensibilidade (45.3% vs 77.1%), quando comparado a ultrassonografistas com mais
de dez anos de experiéncia (68).

Além disso, este estudo foi realizado em Centros de Referéncia para Tratamento de
Endometriose do Sistema Unico de Saude (SUS), em que a maioria das mulheres ja

chegam com diagndsticos de maior gravidade.

Os grupos portadores de infertilidade foram submetidos a um maior numero de
cirurgias laparoscopicas, uma vez que o tratamento medicamentoso impossibilita
gestacao, além de observamos melhores taxas de fertilidade e gravidez espontanea
apos o tratamento cirurgico (69,70).

Além do que, a maioria das mulheres portadoras de infertiidade no estudo
apresentam sintomatologia algica, (grupo 4) o que justifica terem sido submetidas a
tratamento cirdrgico e ndo somente encaminhadas a setores de reprodugao

humana.

Em relacdo ao IMC as mulheres dos quatro grupos apresentam uma prevaléncia de
sobrepeso, o que refor¢ca a obesidade como uma pandemia atual. De acordo com a
World Health Organization (WHO) em 2016 a obesidade afetou cerca de 650
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milhdes de adultos, enquanto aproximadamente 2 bilhdes possuiam sobrepeso (71).
O excesso de peso por ser um transtorno inflamatorio e hiperestrogénico, que
também sao caracteristicas da doencga, pode tornar o ambiente favoravel ao
desenvolvimento da mesma e sua sintomatologia algica (72,73).

A frequéncia semanal da pratica de atividade fisica nas pacientes do estudo é baixa
e, portanto, perde-se o efeito protetor que a mesma pode gerar ao aumentar os
niveis sistémicos de citocinas anti-inflamatdrias, ao reduzir a menstruagao retrégada,
estimulacéo ovariana e agao estrogénica (74).

Dessa forma, ambos os grupos 2 e 4 que representam a maior amostra de mulheres
do estudo e sao portadores de dor, poderiam ter um melhor controle da

sintomatologia clinica com mudangas no estilo de vida (75).

As mulheres do grupo 3 se diferenciavam dos demais grupos por apresentarem
maior renda e maior nivel educacional, uma vez que as mesmas eram em sua
maioria pacientes da Clinica Huntington Medicina Reprodutiva de Campinas.
Representam uma parcela da populagédo que consegue ter acesso em nosso pais
aos servicos privados de Reprodugao Humana Os demais grupos eram provenientes
dos Centros de Referéncia de Atendimento publico a populagdo portadora de
endometriose e infertilidade (CAISM da Universidade Estadual de Campinas
(UNICAMP) e do Nucleo de Endoscopia Ginecoldgica e Endometriose e do Servigo

de Reprodugdao Humana do Hospital Pérola Byington em Sao Paulo).

Pelo nosso conhecimento esse € o unico estudo que se propbs a avaliar a
verdadeira interferéncia da infertilidade em mulheres com endometriose, nos
aspectos anteriormente citados, tentando reduzir a influéncia da dor. Inicialmente
devido a falta de estudos na literatura sobre o tema, foi criado um projeto piloto em
que foram avaliados dois grupos de mulheres portadoras de endometriose, com e
sem infertilidade no qual, a presenca da dor foi impactante na reducao da qualidade
de vida, piora dos aspectos psicoldgicos e da funcao sexual, dificultando a avaliagao
da infertilidade. Portanto, optamos pela criagdo de quatro grupos de pacientes com
endometriose, divididos pela presenga de infertilidade e dor: grupo 1 (45 mulheres
sem infertilidade e sem dor), grupo 2 (73 mulheres sem infertiidade e com dor),
grupo 3 (49 mulheres com infertilidade e sem dor) e grupo 4 (62 mulheres com

infertilidade e com dor), com um N total significativo de 229 pacientes. Dessa forma,
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seria possivel a observagao da real intervencdo da infertiidade em aspectos da
qualidade de vida de mulheres com endometriose. Nao existem estudos na literatura
com a divisdo da amostra em 4 grupos de acordo com a presencga de infertilidade e

sintomatologia algica.

No entanto, nds obtivemos piores indices de ansiedade, depressdo e qualidade de
vida nas pacientes dos grupos que apresentavam dor (grupos 2 e 4), sendo que o
grupo com infertilidade e dor (grupo 4) teve piores escores, especialmente em
relagdo aos aspectos psicologicos (ansiedade e depressdo). Esses resultados sao
condizentes com dois estudos da literatura um de Rodrigues et al e outro de Zarbo
et al, em que ambos avaliam a qualidade de vida em mulheres com infertilidade e
endometriose, porém sem levar em consideragao a interferéncia da dor nos grupos
(61,62). Esses estudos mostraram reduzida qualidade de vida e piores indices de
ansiedade e depressdo provavelmente secundarios a sintomatologia algica das
pacientes. No estudo de Rodrigues et al e Caruso S et al, a dispareunia é o sintoma
mais associado a redugdo dos niveis de qualidade de vida, apresentando-se
também com maior prevaléncia em nosso estudo no grupo 4, ( infertilidade e dor)
que também possui os piores escores de qualidade de vida (61,76).

Facchin e Vercellini ainda demonstraram que a presencga de dor pélvica crénica é
uma evidéncia incontestavel do diagnostico de endometriose, uma vez que a
dismenorreia [ socialmente considerada um sintoma comum e “normal” da maioria
das mulheres. Dessa forma, por essa associacao as mulheres portadoras de dor
pélvica cronica apresentam maiores niveis de ansiedade e depressdo e pior

qualidade de vida, em comparagao com os demais sintomas de dor da doenga (77).

Nossos resultados sdo condizentes com diversos estudos ao demonstrarem que a
presenca de dor pélvica cronica, nas mulheres portadoras de endometriose é a
principal causadora dos disturbios psicologicos, como ansiedade e depresséo, e
redugao na qualidade de vida (29,62,76-80).

Em nosso estudo, primeiramente fizemos uma analise com 102 mulheres com
endometriose sem infertilidade e avaliamos o impacto da dor na qualidade de vida e
nos aspectos psicolégicos dessas mulheres. Obtivemos como resultado que a dor é

responsavel por piores escores de ansiedade, depressdo e piora da qualidade de
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vida. Isto também foi observado quando incluimos mulheres com infertilidade

ratificando o impacto negativo da dor na qualidade de vida destas mulheres (81).

De acordo com a literatura a infertilidade esta associada a elevados niveis de
estresse psicologico para homens e mulheres. Quando comparadas com o0s
homens, as mulheres apresentam maior risco de desenvolver disturbios psicolégicos
como depressdao e ansiedade, além de menor chance de aceitar a propria
infertilidade (82).

No mundo, a importancia da maternidade e de constituir uma familia, representando
o papel que a mulher adulta cumpre na sociedade ainda esta muito presente (62). A
pressao que a sociedade e sua familia exercem, o peso da idade em conjunto com a
endometriose, duvidas se apos o tratamento cirurgico ou com auxilio da reprodug¢ao
humana a mesma tera sucesso na gestacdo, influenciam negativamente na
qualidade de vida e aspectos psicolégicos dessas mulheres (83). Da mesma forma
em nossa analise o grupo com infertilidade e dor (grupo 4) apresentou maiores taxas
de ansiedade e depressao.

Entretanto, quando a qualidade de vida dessas pacientes esta deteriorada pela dor a
infertilidade fica em segundo plano, além de termos outras opgdes como a adogao
ou o utero de substituicdo, como alternativas para a resolugédo dessa questao. Dessa
forma, observamos o 6nus da dor pélvica crénica na qualidade de vida da mulher

portadora de endometriose, com ou sem infertilidade.

De acordo com a World Health Organization (WHO) a saude sexual € um relevante
problema mundial (84). Sabemos que a sexualidade é de suma importancia na vida
da mulher, influenciando a sua saude fisica e mental e aspectos da qualidade de
vida (40). Em nossa analise, n6s obtivemos a presenga de disfungdo sexual em
todos os grupos estudados, sem apresentar piores valores nos grupos 2 € 4 que
apresentavam sintomatologia algica. Isso é coerente com diversos estudos que
mostram que a disfungdo sexual feminina na populagédo em geral, nos quesitos nao
somente quanto a presenca de dispareunia, mas também na presenca de desejo
sexual hipoativo, excitacdo e lubrificacdo inadequadas, e anorgasmia &
relativamente comum (85,86).
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Multiplas formas de disfuncbes sexuais acometem as mulheres portadoras de
endometriose, interferindo negativamente em suas relagdes conjugais e qualidade
de vida. O estudo de Barbara e Vercellini mostra que o comprometimento da
sexualidade nas mulheres com endometriose nao se limita apenas a dispareunia,
devido a distorcdo anatébmica ou a inflamagao pélvica, mas também aos fatores
psicologicos tais como a simples presenga da doenga e a qualidade dos
relacionamentos afetivos (39). Além disso, essa revisao sistematica alerta quanto ao
comprometimento nas mulheres com endometriose profunda, ou naquelas que
sofrem de severa dispareunia de profundidade, de diversos aspectos de sua
sexualidade como desejo, satisfagdo global, orgasmo e na frequéncia de relagdes
sexuais (39).

Um estudo qualitativo mostrou ainda que, mulheres portadoras de endometriose que
apresentavam niveis elevados de ansiedade e depressao evitavam qualquer tipo de
atividade sexual, ndo somente pela dor envolvida, porém também por preocupacoes
como a infertilidade e a falta de suporte de seus parceiros (36). A associagao entre
tracos de personalidade e fungao sexual nas mulheres com endometriose necessita
ser mais estudada na literatura. A presenca, por exemplo, de comportamentos
pessimistas e neurdticos, além de nog¢des individuais de imagem corporal,
autoestima e feminilidade s&do importantes para o entendimento de como essas
mulheres lidam com a sintomatologia algica e sua sexualidade (36,39). Portanto,
conforme a literatura demonstra a presenca de disfungcdo sexual é frequente nas
mulheres em geral, e especialmente presente naquelas com endometriose, pelos
aspectos ja conhecidos de dispareunia além dos disturbios psicologicos, o que é

coerente com nosso estudo.

Este estudo apresenta algumas limitagbes, como a auséncia de um grupo controle
sem endometriose 0 que nao permite conclusdes de causa e efeito por se tratar de
um estudo transversal. Muitas pacientes permaneceram sem seguimento durante o
periodo da Pandemia da Covid-19, em que os Centros de Referéncia em
Tratamento de Endometriose tiveram que fechar suas portas e, dessa forma,
apresentaram um maior descontrole de sua sintomatologia clinica, com possiveis
piores valores na escala visual analdgica de dor (EVA). Devido a Pandemia, nés
também tivemos dificuldade para atingir o N ideal, calculado apds a realizagdo do
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estudo piloto baseado num nivel de significancia de 5% e um poder de 80%, faltando
assim algumas pacientes no grupo 4 ( infertilidade e dor).

Entretanto, esse estudo € um dos unicos na literatura que se propds a avaliar a
influéncia da infertilidade nas mulheres portadoras de endometriose, tentando
neutralizar a interferéncia da dor, com um N significativo de 229 pacientes no total.
Outro ponto forte do estudo € que o mesmo é multicéntrico, ou seja, foi conduzido

em 3 Centros de Referéncia para Tratamento de Endometriose e Infertilidade.

A sintomatologia algica piora a ansiedade, depressao e a qualidade de vida de
mulheres com endometriose e quando associada a infertilidade ha maior
comprometimento dos aspectos psicolégicos. Dessa forma, mais estudos sao
necessarios para o tratamento dos transtornos psicolégicos e controle de dor,
partindo do pressuposto de que necessitamos de uma equipe multidisciplinar
composta por psicologos, psiquiatras, médicos da dor, fisioterapeutas, nutricionistas,
acupunturistas, educadores fisicos. Temos que pesquisar mais sobre a importancia
de abordar a mulher portadora de endometriose de uma forma holistica, com
terapias que vao desde o relaxamento de musculatura gatilho que leva a dor, até
uma nutricdo baseada em alimentos nao inflamatérios, atividade fisica regular e

mildfuness.

CONCLUSOES

e A qualidade de vida é pior nos grupos de mulheres com dor especialmente no
grupo com dor e infertilidade.

¢ A ansiedade é pior nos grupos de mulheres com dor especialmente no grupo
com dor e infertilidade.

e A depressao é pior nos grupos de mulheres com dor especialmente no grupo
com dor e infertilidade.

e A fungao sexual de mulheres com endometriose esta alterada independente
da sintomatologia algica e da infertilidade.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Qualidade de vida em mulheres com endometriose ¢ infertilidade
Pesquisadora: Fabia Pigatti Silva
Numero do CAAE: 81213717.0.1001.0069

Vocé esta sendo convidado a participar como voluntério de um estudo. Este documento,
chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos e deveres
como participante e ¢ elaborado em duas vias, uma que devera ficar com vocé e outra com o
pesquisador.

Por favor, leia com aten¢do e calma, aproveitando para esclarecer suas dividas. Se houverem
perguntas antes ou mesmo depois de assina-lo, vocé podera esclarecé-las com o pesquisador.
Se preferir, pode levar para casa e consultar seus familiares ou outras pessoas antes de decidir
participar. Se vocé ndo quiser participar ou retirar sua autorizagdo, a qualquer momento, nao
havera nenhum tipo de penalizac¢ao ou prejuizo.

Justificativa e objetivos:

Este estudo denominado Qualidade de vida em mulheres com endometriose e infertilidade
tem por objetivo avaliar através dos questionarios a qualidade de vida de mulheres com
endometriose e que possuem ou ndo infertilidade. Fui informada que algumas mulheres com
essas condigdes médicas apresentam alteragdes fisicas e emocionais e a pesquisadora esta
buscando compreender se ha também alguma altera¢do da qualidade de vida nesta fase.
Procedimentos:

Participando do estudo vocé esta sendo convidado a: responder uma ficha de
identificagdo e quatro questionarios durante a consulta ginecologica nos Ambulatorios de
Endometriose do CAISM e do Nucleo de Endoscopia Ginecologica e Endometriose e do
Servi¢o de Reprodu¢do Humana do Hospital Pérola Byington com uma estimativa de meia
hora para o preeenchimento total. Nao havera atrasos na consulta ginecologica da paciente,
pois os questiondrios serdo preenchidos enquanto a mesma aguarda a consulta ou logo apds.
Nao haverd mudancas na rotina de seguimento da paciente devido ao preenchimento dos
questionarios em ambos 0s Servigos.

(Rubrica)
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Desconfortos e riscos:

Nao hé riscos previsiveis. Vocé€ nio deve participar deste estudo se apresentar:
- Dificuldade de compreensdo dos questionarios ou da ficha de identificacao.
- Ser portadora de outras doencgas crdnicas tais como artrite reumatdide, cardiopatias,
doencgas hematoldgicas como anemia falciforme, nefropatias, hepatopatias ou
neuropatias como Esclerose Multipla.
- Ser portadora de algum distarbio psiquiatrico como transtornos do humor, tais como
depressdo ou transtorno bipolar, ou ainda apresentar transtorno de ansiedade
generalizada anteriormente ao diagnostico de endometriose.

Beneficios:
Caso nao deseje participar desta pesquisa nao havera nenhum prejuizo no seu atendimento.
Aceitando participar, ndo tera privilégios adicionais no atendimento. As informagdes
levantadas nessa pesquisa sdo de extrema importancia e poderdo ajudar no futuro outras
mulheres nas mesmas condigdes que a sua, porém nao trardo nenhum beneficio imediato para
voce.
Acompanhamento e assisténcia:
Tenho direito a fazer perguntas para esclarecer minhas dividas sobre a minha participacdo em
qualquer momento da entrevista, podendo desistir de participar durante ou no final da
entrevista.
Sigilo e privacidade:

Vocé tem a garantia de que sua identidade sera mantida em sigilo e nenhuma
informacao sera dada a outras pessoas que nao fagam parte da equipe de pesquisadores. Na
divulgacdo dos resultados desse estudo, seu nome nao sera citado.

Contato:

Em caso de davidas sobre o estudo, voc€ podera entrar em contato com a pesquisadora
Fabia Pigatti Silva na secretaria do Nucleo de Endoscopia Ginecologica do Hospital Pérola
Byington através do telefone (11) 32488123, ou do celular proprio (11) 981764798.

Em caso de dentncias ou reclamagdes sobre sua participagdo no estudo, vocé pode entrar
em contato com a secretaria do Comité de Etica em Pesquisa (CEP): Avenida Brigadeiro Luis
Antonio 683; CEP 01317000 Bela Vista, Sao Paulo — SP; telefone (11) 32488081; e-mail:
crsm-ge(@saude.sp.gov.br

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP).

O papel do CEP ¢ avaliar e acompanhar os aspectos éticos de todas as pesquisas
envolvendo seres humanos. A Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), tem por
objetivo desenvolver a regulamenta¢do sobre protecao dos seres humanos envolvidos nas
pesquisas. Desempenha um papel coordenador da rede de Comités de Etica em Pesquisa
(CEPs) das instituigdes, além de assumir a funcdo de 6rgdo consultor na area de ética em
pesquisas

(Rubrica)
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Consentimento livre e esclarecido:

Ap0ds ter sido esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos,
beneficios previstos, potenciais riscos e o incOmodo que esta possa acarretar, aceito
participar:

Nome do (a) participante:

Contato telefonico:

e-mail (opcional):

Data:

/ /

(Assinatura do participante)

Responsabilidade do Pesquisador:

Asseguro ter cumprido as exigéncias da resolucdo 466/2012 CNS/MS e
complementares na elaboragdo do protocolo e na obtencdo deste Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma cdpia deste
documento ao participante. Informo que o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o
projeto foi apresentado e pela CONEP, quando pertinente. Comprometo-me a utilizar o
material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades previstas neste
documento ou conforme o consentimento dado pelo participante.

Data:

/ /

(Assinatura do pesquisador)
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Questionarios

iNDICE DE FUNCAO SEXUAL FEMININA (IFSF)

O desejo ou interesse sexual € um sentimento que abrange a vontade de
ter uma experiéncia sexual, a receptividade as iniciativas sexuais do

parceiro, e pensamentos ou fantasias sobre o ato sexual.

INSTRUCOES: Essas questdes sdo sobre seus sentimentos sobre sua

resposta sexual durante as ultimas 4 semanas. Por favor, responda as

questbes de forma mais honesta e clara possivel. Suas respostas serao

guardadas em completo sigilo.

Para responder essas questdes use as seguintes defini¢gdes:

- Atividade sexual pode incluir toques carinhosos, estimulacdao sexual,
masturbacdo e intercurso sexual.

- O intercurso sexual é definido como a penetragdo (entrada) do pénis na
vagina.

- A estimulacao sexual inclui situagbes como troca de carinhos com um

parceiro, uma auto-estimulagcdo (masturbagado), ou uma fantasia sexual.

Para cada item, marque apenas uma resposta:

1- Durante as ultimas 4 semanas, com que freqiiéncia vocé sentiu desejo

ou interesse sexual?
() sempre ou quase sempre

) muitas vezes (mais da metade do tempo)

(

() as vezes (aproximadamente a metade do tempo)
() poucas vezes (menos do que a metade do tempo)
(

) nunca ou quase nunca
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2- Durante as ultimas 4 semanas, como vocé classificaria seu nivel
(grau) de desejo ou interesse sexual?

) sempre ou quase sempre

) muitas vezes (mais da metade do tempo)

(
(
() as vezes (aproximadamente a metade do tempo)
() poucas vezes (menos da metade do tempo)

(

) nunca ou quase nunca

3- Durante as ultimas 4 semanas, com que frequéncia vocé se sentiu

excitada durante o ato ou atividade sexual?
() sem atividade sexual
) sempre ou quase sempre

) muitas vezes (mais da metade do tempo)

(

(

() algumas vezes (metade das vezes)

() poucas vezes (menos da metade das vezes)
(

) nunca ou quase nunca

4- Durante as uUltimas 4 semanas, como vocé classificaria seu nivel (grau)

de excitagcao sexual durante a atividade sexual?
() sem atividade sexual

) muito alto

) alto

(

(

() moderado
() baixo

(

) muito baixo ou nenhum
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5- Durante as ultimas 4 semanas, qual foi seu grau de confianga sobre
sentir-se excitada durante a atividade sexual?

() sem atividade sexual
() altissima confianca

( ) alta confianca

( ) moderada confianga
( ) baixa confianca

(

) baixissima ou nenhuma confianga

6- Durante as ultimas 4 semanas, com que frequéncia vocé ficou

satisfeita com seu nivel (grau) de excitagdo durante a atividade sexual?
) sem atividade sexual

) sempre ou quase sempre

) algumas vezes (aproximadamente metade do tempo)

(

(

( ) muitas vezes (mais da metade do tempo)

(

( ) poucas vezes (menos da metade do tempo)
(

) nunca ou quase nunca

7- Durante as ultimas 4 semanas, com que frequéncia vocé ficou

lubrificada (“molhada”) durante a atividade sexual?
) sem atividade sexual
) sempre ou quase sempre
) muitas vezes (mais da metade do tempo)

(
(
(
() algumas vezes (aproximadamente metade do tempo)
() poucas vezes (menos da metade do tempo)

(

) nunca ou quase nunca
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8- Durante as ultimas 4 semanas, qual foi o seu grau de dificuldade para
ficar lubrificada (“molhada”) durante a atividade sexual?
) sem atividade sexual

) extremamente dificil ou impossivel

) dificil

(

(

( ) muito dificil
(

() pouco dificil
(

) nada dificil

9- Durante as ultimas 4 semanas, com que frequéncia vocé manteve sua

lubrificacdo até o final da atividade sexual?
) sem atividade sexual
) sempre ou quase sempre
) muitas vezes (mais da metade do tempo)

(
(
(
() algumas vezes (aproximadamente metade do tempo)
() poucas vezes (menos da metade do tempo)

(

) nunca ou quase nunca

10- Durante as ultimas 4 semanas, qual foi o grau de dificuldade para
manter sua lubrificagdo até terminar a atividade sexual?

() sem atividade sexual

() extremamente dificil ou impossivel
( ) muito dificil

() dificil

() pouco dificil

( ) nada dificil
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11- Durante as ultimas 4 semanas, na atividade sexual ou quando

sexualmente estimulada, com que frequéncia vocé atingiu o orgasmo

climax)?
) sem atividade sexual

) sempre ou quase sempre

(
(
(
() muitas vezes (mais da metade do tempo)
() algumas vezes (aproximadamente metade do tempo)
() poucas vezes (menos da metade do tempo)

() nunca ou quase nunca

12- Durante as ultimas 4 semanas, na atividade sexual ou quando
sexualmente estimulada, qual foi o grau de dificuldade para atingir o
orgasmo (climax) durante a atividade sexual?

() sem atividade sexual

() extremamente dificil ou impossivel
( ) muito dificil

() dificil

( ) pouco dificil

(

) nada dificil

13- Durante as ultimas 4 semanas, qual foi o seu grau de satisfagdo com a
sua habilidade de chegar ao orgasmo (climax) durante a atividade sexual?
() sem atividade sexual

) muito satisfeita

) moderadamente satisfeita

(
(
( ) indiferente
( ) moderadamente insatisfeita
(

) muito insatisfeita
14- Durante as ultimas 4 semanas, qual foi o grau de satisfacdao com a

quantidade de envolvimento emocional entre vocé e seu parceiro durante a

atividade sexual?



() sem atividade sexual

() muito satisfeita

( ) moderadamente satisfeita
() indiferente

( ) moderadamente insatisfeita
(

) muito insatisfeita

15- Durante as ultimas 4 semanas, qual foi o seu grau de satisfagado na
relagdo sexual com o seu parceiro?

) muito satisfeita

) moderadamente satisfeita

(
(
() indiferente
( ) moderadamente insatisfeita
(

) muito insatisfeita
16- Durante as ultimas 4 semanas, de forma geral, qual foi o seu grau de
satisfacdao com sua vida sexual?

) muito satisfeita

) moderadamente satisfeita

(
(
() indiferente
( ) moderadamente insatisfeita
(

) muito insatisfeita

17- Durante as ultimas 4 semanas, com que fregiiéncia vocé sentiu

desconforto ou dor durante a penetragado vaginal?

() ndo houve tentativa de penetracéo
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) sempre ou quase sempre

) muitas vezes (mais da metade do tempo)

(
(
() algumas vezes (aproximadamente metade do tempo)
() poucas vezes (menos da metade do tempo)

(

) nunca ou quase nunca

18- Durante as ultimas 4 semanas, com que fregqiiéncia vocé sentiu

desconforto ou dor apdés a penetracdo vaginal?
() ndo houve tentativa de penetracéo

) sempre ou quase sempre

) muitas vezes (mais da metade do tempo)

(
(
() algumas vezes (aproximadamente metade do tempo)
() poucas vezes (menos da metade do tempo)

(

) nunca ou quase nunca

19- Durante as ultimas 4 semanas, como vocé classificaria seu grau
(nivel) de desconforto ou dor durante ou apds a penetragao vaginal?
( ) ndo houve tentativa de penetracéao
() altissimo

() alto

( ) moderado

( ) baixo

(

) baixissimo ou nenhum

Questionario de Qualidade de Vida em Endometriose - EHP-30

Iniciais:
Data: / /

e Este questionario foi desenvolvido para medir o efeito da endometriose sobre a

qualidade de vida da mulher.
e Por favor responda todas as questdes.
e Nos sabemos que vocé pode ter endometriose hd algum tempo. Nos também

83

entendemos que como voce se sente agora pode ser diferente de como voce se sentia

no passado. Entretanto, vocé poderia, por favor, responder as questdes somente em



relagdo ao efeito que a endometriose tem tido em sua vida durante as ultimas 4

s€émanas.

e Nao ha respostas corretas ou erradas, entdo selecione a op¢ao que melhor represente

seus sentimentos e experiéncias.

e Devido a natureza pessoal de algumas questdes, entenda que vocé ndo tem que
responder qualquer questio se vocé preferir que nao.
¢ A informacao e as respostas que vocé dard serdo consideradas extremamente

confidenciais.

e Se vocé tiver qualquer problema ou precisar de qualquer ajuda para completar este
questionario por favor pergunte que ficaremos satisfeitos em lhe ajudar.

Parte 1: Questionario Central

Durante as ultimas semanas, com que freqiiéncia devido a endometriose voce:
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Nunca | Raramente | Algumas | Muitas Sempre
vezes vezes
1. Foi incapaz de ir a eventos sociais devido a
dor?
2. Foi incapaz de fazer os servicos domésticos
devido a dor?
3. Achou dificil ficar em pé devido a dor?
4. Achou dificil sentar devido a dor?
5. Achou dificil caminhar devido a dor?
6. Achou dificil se exercitar ou fazer atividades
de lazer que vocé gosta devido a dor?
7. Ficou sem apetite ou ficou incapaz de comer
devido a dor?
8. Foi incapaz de dormir adequadamente devido
a dor?
9. Teve que ir para cama ou deitar-se devido a
dor?
10. Foi incapaz de fazer as coisas que voc€ queria
devido a dor?
11. Sentiu-se incapaz de lidar com a dor? Nunca | Raramente | Algumas | Muitas Sempre
vezes Vezes
12. Sentiu-se mal de maneira geral?
13. Sentiu-se frustrada por que seus sintomas nao
estao melhorando?
14. Sentiu-se frustrada por ndo conseguir
controlar os seus sintomas?
15. Sentiu-se incapaz de esquecer os seus
sintomas?
16. Sentiu como se os seus sintomas estivessem
controlando sua vida?
17. Sentiu como se os seus sintomas estivessem
prejudicando sua vida?
18. Sentiu-se deprimida?
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19.

Sentiu-se chorosa ou com vontade de chorar?

20.

Sentiu-se muito infeliz?

21.

Teve mudangas de humor?

22.

Sentiu-se mal-humorada ou irritou-se
facilmente?

23.

Sentiu-se violenta ou agressiva?

24.

Sentiu-se incapaz de falar com as pessoas
sobre como esta se sentindo?

25.

Sentiu que os outros ndo entendem o que
vocé esta passando?

26.

Sentiu que as outras pessoas acham que vocé
esta reclamando demais?

27.

Sentiu-se sozinha?

28.

Sentiu-se frustrada por nem sempre poder
usar roupas que gostaria?

29.

Sentiu que sua aparéncia foi afetada?

30.

Perdeu a auto-confianca?

Secdo A: Estas perguntas se referem ao efeito da endometriose no seu trabalho. Nas ultimas 4

semanas com que freqiiéncia voceé:

Se vocé ndo esteve empregada nas tltimas 4 semanas marque aqui ( ) e siga para a se¢cao

B.

Teve que se ausentar do trabalho
temporariamente devido a dor?

Muitas
Vezes

Nunca | Raramente | Algumas

Vezes

Sempre

Sentiu-se incapaz de fazer suas tarefas no
trabalho por causa da dor?

Sentiu-se envergonhada devido aos seus
sintomas?

Sentiu-se culpada por faltar ao trabalho?

Sentiu-se preocupada em nao ser capaz de
fazer seu trabalho?

Secio B: Estas perguntas se referem ao efeito da endometriose na sua relacdo com seus
filhos. Nas tltimas semanas com que freqiiéncia voce:

Se vocé nao tem filhos, por favor, marque aqui (

) e siga para a secao C.

Muitas
vezes

Nunca | Raramente | Algumas

VEeZES

Sempre

Sentiu dificuldade de cuidar do seu/seus
filho/filhos?

Sentiu-se incapaz de brincar com seu/seus
filho/filhos?

Secdo C: Estas perguntas se referem ao efeito da endometriose nas suas relagdes sexuais. Nas
ultimas 4 semanas com que freqiiéncia voce:

Se isso ndo for importante marque aqui (

).

| Nunca | Raramente | Algumas | Muitas

\ Sempre \
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vezZes

VEZES

Sentiu dor durante ou depois das relagdes
sexuais?

Sentiu-se preocupada em ter relagdes sexuais
devido a dor?

(O8]

Evitou ter relacdes sexuais devido a dor?

Sentiu-se culpada em nao querer ter relagdes
sexuais?

Sentiu-se frustrada por ndo ter prazer nas
relacdes sexuais?

Secao D: Estas perguntas se referem aos seus sentimentos em relagao aos seus médicos. Nas

ultimas 4 semanas com que freqiiéncia voceé:

Sentiu que o(s) seu(s) médico(s) ndo esta
(estdo) fazendo nada por vocé?

Nunca

Raramente

Algumas
Vezes

Muitas
Vezes

Sempre

Sentiu que o seu médico acha que suas
queixas sdo coisas da sua cabega?

Sentiu-se frustrada com a falta de
conhecimento do seu médico sobre
endometriose?

Sentiu como se vocé estivesse gastando o
tempo do seu médico?

Secdo E: Estas perguntas se referem aos seus sentimentos em relagdo ao seu tratamento —
qualquer cirurgia ou remédio que vocé usa ou usou para a endometriose. Nas tltimas 4

semanas com que freqiiéncia voce:

Se esta pergunta ndo ¢ importante para vocé marque aqui ().

Nunca

Raramente

Algumas
vezes

Muitas
vezes

Sempre

Sentiu-se frustrada porque seu tratamento nao
estd funcionando?

Achou dificil lidar com os efeitos adversos do
tratamento?

Sentiu-se aborrecida por causa da quantidade

de tratamento que voc€ tem que usar?

Secao F: Estas perguntas se referem aos seus sentimentos sobre quaisquer dificuldades que

voce possa ter para engravidar. Nas tltimas 4 semanas com que freqiiéncia voceé:
Se esta pergunta ndo € importante para voc€ marque aqui ().

Nunca

Raramente

Algumas
vezes

Muitas
vezes

Sempre

Sentiu-se preocupada com a possibilidade de
nao ter filhos/ ou mais filhos?

Sentiu-se incapacitada pela possibilidade de
ndo ter ou nao poder ter filhos/ou mais filhos?

Sentiu-se deprimida pela possibilidade de nao

ter filhos/ou mais filhos?
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4. Sentiu que a possibilidade de nao poder
engravidar tornou-se um fardo nos seus
relacionamentos?

indice de Depressao

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depois de ler
cuidadosamente cada grupo, faga um circulo em torno do namero (0, 1, 2 ou 3)
diante da afirmacgao, em cada grupo, que descreve melhor a maneira como vocé tem
se sentido nesta semana, incluindo hoje. Se varias afirmagdes num grupo
parecerem se aplicar igualmente bem, faga um circulo em cada uma. Tome o
cuidado de ler todas as afirmacgdes, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1. 0 Nao me sinto triste.

1 Eu me sinto triste.

2 Estou sempre triste e ndo consigo sair disso.

3 Estou téo triste ou infeliz que n&o consigo suportar.

2. 0 Nao estou especialmente desanimado quanto ao futuro.

1 Eu me sinto desanimado quanto ao futuro.

2 Acho que nada tenho a esperar.

3 Acho o futuro sem esperanca e tenho a impressao de que as coisas ndo podem
melhorar.

3. 0 Nao me sinto um fracasso.

1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum.

2 Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que posso ver € um monte de
fracassos.

3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.

4. 0 Tenho tanto prazer em tudo como antes.

1 Nao sinto mais prazer nas coisas como antes.
2 Nao encontro um prazer real em mais nada.
3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.

5. 0 Nao me sinto especialmente culpado.

1 Eu me sinto culpado as vezes.

2 Eu me sinto culpado na maior parte do tempo.
3 Eu me sinto sempre culpado.

6. 0 Nao acho que esteja sendo punido.
1 Acho que posso ser punido.

2 Creio que vou ser punido.

3 Acho que estou sendo punido.

7. 0 Nao me sinto decepcionado comigo mesmo.
1 Estou decepcionado comigo mesmo.




2 Estou enojado de mim.
3 Eu me odeio.

8. 0 Nao me sinto de qualquer modo pior que os outros.

1 Sou critico em relagdo a mim devido a minhas fraquezas ou meus erros.
2 Eu me culpo sempre por minhas falhas.

3 Eu me culpo por tudo de mal que acontece.

9. 0 Nao tenho quaisquer ideias de me matar.

1 Tenho ideias de me matar, mas nao as executaria.
2 Gostaria de me matar. 28

3 Eu me mataria se tivesse oportunidade.

10. 0 Nao choro mais que o habitual.

1 Choro mais agora do que costumava.

2 Agora, choro o tempo todo.

3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo consigo mesmo que o queira.

11. 0 Nao sou mais irritado agora do que ja fui.

1 Fico molestado ou irritado mais facilmente do que costumava.

2 Atualmente me sinto irritado o tempo todo.

3 Absolutamente ndo me irrito com as coisas que costumavam irritar-me.

12. 0 Nao perdi o interesse nas outras pessoas.

1 Interesso-me menos do que costumava pelas outras pessoas.
2 Perdi a maior parte do meu interesse nas outras pessoas.

3 Perdi todo o meu interesse nas outras pessoas.

13. 0 Tomo decisdes mais ou menos tdo bem como em outra época.
1 Adio minhas decisdes mais do que costumava.

2 Tenho maior dificuldade em tomar decisdes do que antes.

3 N&o consigo mais tomar decisdes.

14. 0 N&o sinto que minha aparéncia seja pior do que costumava ser.
1 Preocupo-me por estar parecendo velho ou sem atrativos.
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2 Sinto que ha mudancas permanentes em minha aparéncia que me fazem parecer

sem atrativos.
3 Considero-me feio.

15. 0 Posso trabalhar mais ou menos tdo bem quanto antes.
1 Preciso de um esfor¢co extra para comecar qualquer coisa.
2 Tenho de me esforcar muito até fazer qualquer coisa.

3 Nao consigo fazer nenhum trabalho.

16. 0 Durmo tdo bem quanto de habito.
1 Nao durmo tdo bem quanto costumava.

2 Acordo uma ou duas horas mais cedo do que de habito e tenho dificuldade para

voltar a dormir.



&9

3 Acordo varias horas mais cedo do que costumava e tenho dificuldade para voltar a
dormir.

17. 0 Nao fico mais cansado que de habito.

1 Fico cansado com mais facilidade do que costumava.
2 Sinto-me cansado ao fazer quase qualquer coisa.

3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa.

18. 0 Meu apetite ndo esta pior do que de habito.

1 Meu apetite ndo é tdo bom quanto costumava ser.
2 Meu apetite esta muito pior agora.

3 Nao tenho mais nenhum apetite.

19. 0 Nao perdi muito peso, se € que perdi algum ultimamente.
1 Perdi mais de 2,5 Kg.

2 Perdi mais de 5,0 Kg. 3

3Perdi mais de 7,5 Kg. 29

Estou deliberadamente tentando perder peso, comendo menos: SIM ( ) NAO ()

20. 0 Nao me preocupo mais que o de habito com minha saude.

1 Preocupo-me com problemas fisicos como dores e aflicdes ou perturbacdes no
estdbmago ou prisdo de ventre.

2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e é dificil pensar em outra coisa
que nao isso.

3 Estou tao preocupado com meus problemas fisicos que nao consigo pensar em
outra coisa.

21. 0 Nao tenho observado qualquer mudancga recente em meu interesse sexual
1 Estou menos interessado por sexo que costumava.

2 Estou bem menos interessado em sexo atualmente.

3 Perdi completamente o interesse por sexo

ESCALA DE ANSIEDADE DE BECK (BAl)

Abaixo temos uma lista de sintomas comuns a ansiedade. Favor preencher cada item da lista
cuidadosamente. Indique agora os sintomas que voc€ apresentou durante a tiltima semana,
incluindo hoje. Marque com um X os espacos correspondentes a cada sintoma
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0 1 2

4

Ausente | Suave, ndo | Moderado, é

incomoda mas consigo
muito suportar

Severo,

me desagradavel, | guase ndo

consigo
suportar

1. Dorméncia ou formigamento

[ ]

Sensacdes de calor

Tremor nas pernas

Incapaz de relaxar

Medo de acontecimentos ruins

Confuso ou delirante

Coracao batendo forte e rapido

RN(D O

Inseguro (a)

9. Apavorado (a)

10. Nervoso(a)

11. Sensacédo de sufocamento

12. Tremor nas maos

13. Trémulo(a)

14. Medo de perder o controle

15. Dificuldade de respirar

16. Medo de morrer

17. Assustado(a)

18. Indigestdo ou  desconforto
abdominal

19. Desmaios

20. Rubor facial

21. Sudorese (nao devido ao calor)

2 Ficha de Caracterizacao das Participantes

N° PESQUISAL I I I

Nome do estudo: Qualidade de vida em mulheres com endometriose e infertilidade

Data da entrevista: / /

Idade: __ anos.

Trabalho: Renda:

Cor: ( )branca ( )negra ( )parda/mulata ( ) india ( ) amarela/oriental




( Joutra

Estado civil:

Relacionamento conjugal estavel-------------- G P C A
N° de filhos:  (adotivos: )
Escolaridade: Religido:

Tabagismo: __
Infertilidade primaria ------
Infertilidade secundaria -----
Tempo de Infertilidade -----------
Estadio de Endometriose --------

Sintomas e Escala de dor:

Laparoscopia: n°__

Laparotomia: n°__

Atividade fisica por semana:

Relag¢ao Sexual por semana:
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